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ABSTRACT 

This study surveyed how respite care services 
functioned for Swedish families who have children with disabilities 
and corapa'*ed the results with a previous study made 6 years earlier. 
The study was based on a questionnaire completed by 2A5 of Sweden's 
municipalities. The study examined the quantity and quality of the 
services and respondents' views of respite care as a form of family 
support. Results showed that there are shortcomings in the support 
and that families* needs are not always fulfilled. Education, 
in-service training, and supervision for respite care staff is 
neglected, as are identification of the parents’ needs, goal 
description, and evaluation of the activities of the local 
authorities. The questionnaire is appended. (Contains AA references.) 
(Author/JDD) 
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Sammanfattning 



Brodin, Jane (1995) Avlosarservice som stdd till familjer med barn med 
fiinktionsnedsdttningar - En enkatstudie i 245 kommuner. FAS-projektet 
(Familjestodsprojektet). Forskningsrapport nr 11 i serien Teknik, Kom- 
munikation, Handikapp. Lararhogskolan i Stockholm: Institutionen for 
specialpedagogik. 



Det Svergripande syftet med denna studie ar att bidraga till att 6ka 
kunskaperna om kommunernas syn pS familjemeis behov av stod. Syftet 
med den empiriska studien har varit att kartlagga hur avlosarservicen 
fungerar fbr familjer med barn med funktionsnedsattningar i landets 
kommuner samt att g6ra en jamfbrelse med en sex kr tidigare genomfbrd 
studie om avlbsarservice. 

Studien ar baserad pS en enkat med frSgor om avlosarservice som sants ut 
till landets samtliga kommuner. Av dessa har 245 svarat vilket innebar att 
bortfallet endast ar 14%. Med tanke pd koimuunernas stora arbetsbbrda 
med bvertagandet av omsorgerna frSn landstingen f&r denna siffra anses 
som mycket tillfredsstallande. 

Fokus i studien ligger pd kvalitet och kvantitet av insatsema, men aven pS 
synen pS avlbsning som en form av familjestbd. Resultatet visar att det 
fortfarande ar brister i stbdet och att familjernas behov inte alltid kan 
tillgodoses. Utbildning, fortbildning och handledning fbr avlbsarna ar 
eftersatta omrSden liksom inventering av fbraldramas behov, mSlbeskriv- 
ning och utvardering av kommunernas verksamhet. 



Sbkord: avlbsning, familjestbd, LSS, samhallsstbd, kommunal service 




Forord 



Avlosarservice ar en av de viktiga frSgor som foraldrar till barn med 
funktionshinder ofta sager sig ha behov av i olika sammanhang. Flera 
officiella utredningar och rapporter visar pS att kommunerna har 
tillgodosett detta behov. Nar man talar med fbraldrar framkommer dock 
ofta att detta behov ar iSngt ifrSn tillgodosett. Jag har under l^ng tid 
funderat over vad denna diskrepans mellan foraldramas och de ansvariga 
tjanstemannens uppfattningar beror pS och min nyfikenhet att studera just 
familjestod i olika former har lange varit ett stort intresse. 

Denna studie ar baserad pS en enkatstudie med svar fr&n 245 av landets 
kommuner. Resultaten visar att kompletterande studier bor genomfbras 
med foraldrar och avlosare for att fS en mer nyanserad bild av 
verksamheten. En viktig friga att belysa ar varfor uppfattningama mellan 
fbraldrar och befattningshavare skiljer sig &t. 

Jag vill varmt tacka de kommuner som bidragit till att g6ra denna studie 
mojlig samtidigt som jag vill tacka Ingegerd Alemdar for hjalp med 
sammanstallning av enkaten. Denna studie ar aven en jamforelse mellan 
en tidigare genomford studie och i vilken Marianne Lindberg 
medverkade. 

Jag kan konstatera att behovet av stod ar stort och min slutsats hr att 
kommunerna inte ar ointresserade av att ge god service eller att 
tillmotesga familjerna, men ibland 3r det sannolikt s& att de inte riktigt 
fbrstSr vad fbraldrarnas behov innebar. 

Stockholm i januari 1995 

Jane Brodin 
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I INLEDNING 
1:1 Bakgrund 

Den svenska socialv&rden eller med dagens benanming socialtjansten, ar i 
sin nuvarande utforaining en relativt ung foreteelse. Inte forran inpa 
1900-talet kan man tala om en social omvSrdnad eller ett socialt ansvar 
fr^ samhallets sida. I borjan av detta sekel var Sverige fortfarande ett 
fattigt land och relativt mUnga manniskor valde att utvandra bl a till 
Amerika fbr att s5ka lyckan. Klasskillnadema var stora och hade ork 
eller intresse att bry sig om dem som hade det samre (Fahlberg & 
Magnusson, 1984). 

Det sociala lagstiftningsarbetet inleddes inoni bamavSrdsomrSdet Sr 1902. 
DS kom den fbrsta lagen till skydd fbr barn. Denna lag gallde vSrd av 
fosterbam under sju Srs Slder och en lag om tvSngsomhandertagande av 
bam under femton Sr, som var vanartade eller forsummade. I slutet av 
1800-talet foddes vart tredje barn utom aktenskapet och mSnga modrar 
tvingades av ekonomiska och sociala -.skal att lamna sina barn ifrSn sig. 
Barnen placerades i fosterhem eller pS institution och levde i en mycket 
utsatt situation. Fbr att stbdja dessa barn stiftades 1917 en lag om barn 
fbdda utom aktenskapet. Denna lag fbljdes 1924 av den fbrsta 
barnavSrds lagen. Uttryck som varning (till barnet), fbrmaning (till 
fbraldrarna), bvervakning och omhandertagande fanns kvar annu i 1961 
Srs bamavSrdslag som gallde till Socialtjanstlagen (SoL) tradde i kraft 
den 1 januari 1982. 

Enligt svensk lagstiftning fSr bam med funktionsnedsattningar inte langre 
placeras pS institution, utan de skall bo och vaxa upp i sina foraldrahem, i 
annat enskilt hem eller i elevhem, eller som det idag benamns i boende 
med sarskild service fbr barn och ungdomar. Detta har resulterat i att 
aven barn och ungdomar med grava funktionsnedsattningar och 
handikapp med fS undantag idag bor hemma hos sina fbraldrar. Denna 
utveckling mSste betraktas som positiv, eftersom det inte ar naturligt fbr 
ett bam att vaxa upp pS en institution. Ett flertal studier har visat att ett 
hem med en liten personkrets ar den miljb som ger de basta 
fbrutsattningarna fbr utveckling och ett gott liv (t ex Freud & 
Burlingham, 1944; Stensland Junker, 1975). 

Familjestbd innebar psykologiskt, socialt, ekonomiskt och/eller pedago- 
giskt stbd och i praktiken ar det t ex habilitering, avlbsning, bostadsan- 
passning, hjalpmedel, lekotek. En form av familjestbd ar sSledes avlbs- 
ning. Med avlbsarservice avses att fbraldrar och/eller andra som vSrdar 
bam med funktionsnedsattningar kan fS avlbsning i eller utanfbr hemmet. 
Detta ansvar ligger delvis p& kommunerna enligt socialtjanstlagen (SoL, 
1982) men fbraldrar har aven ratt till avlbsning enligt LSS (Lagen om 
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stod och service for vissa funktionshindrade), som tradde i kraft 1 januari 
1994. 

Mojligheterna till fungerande avlosarservice for sSval biologiska forald- 
lar som for foraldrar vid familjehemsplacering ar ofta en forutsattning 
for att familjen skall orka med bSde det ofta kravande vSrdarbetet och att 
fungera bra som fbraldrar (Brodin, 1991). Det ar aven viktigt fbr 
fbraldrama att fS tid 6ver fbr eventuella syskon och att fS tid att agna sig 
St varandra, att gS pS bio, besbka vanner eller att g§ ut pS restaurang 
tillsammans. Ju svSrare bamets funktionsnedsattning ar desto mer tycks 
fbraldrama kanna svSrigheter att lamna bamet samtidigt som de ofta har 
ett stort behov av avlbsning fbr att vila upp sig och hamta nya krafter. 
Man kan dock notera en ambivalens hos mSnga fbrSldrar, vilket delvis 
hanger samman med myten om hur en god fbralder skall vara. Att vara 
en god moder innebar i vSr kultur att man klarar av att ta hand om sitt 
bam sjalv och att man ger bamet en trygg och karleksfull uppvaxt samt 
goda fbrutsattningar till utveckling oavsett om bamet har en fimktions- 
nedsattning eller inte (Tudor-Sandahl, 1989). 

Vikten av att ha en fungerande avlbsarservice framkommer ofta i studier 
som fokuserar pS andra narliggande omrSden, vilket sannolikt beror pS 
/ att foraldrar i allmanhet aktualiserar det som fbr tillfallet ar viktigast fbr 

dem, dvs det omrSde dar behovet av stbd ar stbrst just dS. Ett exempel pS 
en sSdan prioritering framkommer i en studie om gravt utvecklingsstbrda 
flerhandikappade bams leksituation. Studien omfattade 38 familjer med 
svSrt flerhandikappade bam i Kopparbergs Ians landsting och genomfbr- 
des med enkater till samtliga familjer och fbrdjupades med intervjuer 
med sex familjer (Brodin, 1985). Leksituationen var sSledes den primSra 
frSgestallningen, men resultaten visar att fbrutom att fbraldrama hade 
behov av stod i bamets leksituation uppgav de andra omrSden som var 
viktiga fbr att de skulle orka leka med sina bam, t ex avlbsning, kommu- 
nikation och sjukgymnastik. Fbrhldrama kunde sSledes inte se leksituation 
som en isolerad fbreteelse, utan satte in leken i ett stbrre sammanhang. 
Fiertalet av dessa foraldrar saknade avlbsarservice och kande stort behov 
av att fS gbra "nSgonting annat an att bara vara fbralder" som nSgra 
fbraldrar uttryckte det. Aven andra studier har visat att avlbsarservice ar 
nSgonting som fbraldrar ofta namner som en viktig stbdform som de har 
behov av (t ex Brodin, 1991; Gustavsson, 1985). 

I en studie baserad pS intervjuer med sex fbraldrapar med gravt 
utvecklingsstbrda flerhandikappade barn framkom att fbraldrama hade 
ett stort behov av avlbsning, eftersom de ansSg att risken att de skulle bli 
isolerade fr&n sina vanner var mycket stor (Brodin, 1991). Fbraldrama 
menade att det inte endast handlade om att andra manniskor i 
omgivningen, dvs vanner, grannar, bekanta, undvek dem utan att de 
sjalva medvetet drog sig undan, eftersom det ofta var pSfrestande att 
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umgis med framfSr allt andra barnfamiljer. De kande sig utanfdr 
gemenskapen och menade att den som inte bar ett bam med funktions- 
hinder bar svSrt att satta sig in i deras situation. 

Aven Gustavsson (1985) pekar pS bur bamets funktionsnedsdttning ofta 
innebar att fbraldrarna blir isolerade, fbrutom att det medfdr m&nga 
praktiska problem. Om fdrSldrama som en del i fbraldrastbdet fSr bjalp 
med avlosning elimineras en del problem, eftersom foraldrama dS fSr 
storre personlig fribet, mer tid over for syskon ocb inte minst fSr vara 
tillsammans som tvS vuxna individer. 

Molin (1987) bar studerat babilitering av barn med rbrelsebinder ocb i 
bans studie framkommer att foraldrama anser att det ar stora brister 
avseende psykologiskt stod, avlosning ocb information om olika 
stbdStgarder. Han konstaterar vidare att stodet tycks vara bast tillgodosett 
for smS bam ocb f5r ungdomar, medan stodet till familjer med barn i 
mellanskiktet tycks vara samre tillgodosett. Aven Janson ocb Lagerberg 
(1989) menar att det stod som familjer med bam med bandikapp efter- 
Mgar bandlar, fbrutom om ekonomiska frSgor, om avlosning, psykolo- 
giskt ocb socialt stod. Detta visar att bebovet av avlosning bos familjer 
med bam med funktionsnedsattningar ar en standigt Sterkommande Mga 
ocb att avlbsning bar stor betydelse fbr familjemas mbjligbeter att leva pS 
samma villkor som andra ocb i en samballelig gemenskap. 

De svenska studierna bar fokuserat pS kvantitet ocb kvalitet av 
avlbsarservicen ocb betonar fbraldraraas bebov av att fa tid over fbr 
annat an vSrdarbete ocb att fS tid bver fbr syskonen. Det ar sSledes inte 
det bandikappade barnets bebov som satts i centrum, utan familjens. 
Vikten av familjestbd kan aven ses utifran andra aspekter. Murpby (1982) 
t ex menar att fbraldrar till bam med funktionsbinder bebbver ett bra 
stod fbr att kunna acceptera sitt barns bandikapp ocb ban betonar i likbet 
med Gustavsson (ibid) att det framst ar mbdrarna som upplever 
begrSnsningar nar det galler den personliga utvecklingen. Mbdrarna ar de 
som bar det stbrsta ansvaret for barnet ocb fbr bemmets skbtsel, medan 
faderna fortsatter sitt liv ungefar pS samma satt som innan barnet med 
funktionsnedsatU\ing fbddes. 

1 SoLs fbrsta paragraf - den sS kallade Portalparagrafen - fbrs en 
demokratisk syn pi det sociala arbetet fram. Socialtjansten skall p& 
demokratins ocb solidaritetens grander framja: 

- manniskors ekonomiska ocb sociala tryggbet 

- jamlikbet i levnadsvillkor 

- aktivt deltagande i samballslivet. 
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Syftet ar att oka den enskildes mSjligheter att ta del i samhailets 
gemenskap och vid behov ge stod och hjSlp. Den enskilda mSnniskans 
ansvar for sin situation betonas och frivillighet och sjalvbestammande 
skall vara vagledande for de som erbjuder social service. I stor utstrack- 
ning skall verksamheten bygga p& respekt for manniskors sjalvbestam- 
mande och integritet. Nyckelorden ar demokrati, jamlikhet, solidaritet 
och trygghet och ar honnbrsord som innebar en helhetssyn pi manniskan. 

I paiagraf 3 st5r att "Kommunen har det yttersta ansvaret for att de som 
vistas i kommunen fir det stod och den hjalp som de behover". Ansvaret 
ligger siledes pi kommunerna, men under paragraf 3 sags vidare att 
landstingen har ett ansvar. "Detta ansvar innebar ingen inskrankning i det 
ansvar som vilar pi andra huvudman". Det innebar att varken kommuner 
filler landsting kan frinsaga sig ansvaret f6r den enskilde individen. 
ivlosning som samhallsservice ar en rattighet och ofta en nodvandighet 
for att foraldrar till bam med funktionshinder ska orka virda sina bam 
hemma, men detta ar inte en sjalvklarhet i alia kommuner. 

Socialstyrelsen har givit ut "Allmanna Rid" som syftar till att utveckla 
socialtjansten f5r familjerna (Socialstyrelsen 1985:9). De menar att 
ansvarsfordelningen mellan kommuner och landsting ar en bidragande 
orsak till att stodet till familjerna ar ett iterkommande problem. 
Socialstyrelsen slir fast att avlbsarservice skall ses som ett komplement 
till fbrskole- och fritidsverksamhet. Avlbsarservice kan dels innebara att 
en person tar hand om bamet i hemmet, medan fbrildrama ar lediga ett 
antal timmar, dels fungera som stodfamilj dar bamet vistas tillfalligt t ex 
over en helg. En ytterligare form av avlbsning ar s k korttidsvird som 
innebar att bamet bor nigra dagar, en eller flera veckor pi korttidsshem. 

Handikapputredningen konstaterar att "Avlbsarservice, dvs mbjlighet fbr 
fbrilder eller anhbrig att bli avlbst i sina virduppgifter av nigon annan, 
t ex ett virdbitrade eller barnvirdare eller genom nigon institution, 
erbjuds i nastan alia kommuner. Cirka en tredjedel av kommunerna ger 
endast avlbsning i hemmet medan cirka tvi tredjedelar ger avlbsning 
sival i hemmet som genom att tillfalligt bereda plats pi sjukhem, 
servicehus eller liknande, s.k. avlastningsplatser." (SOU 1990:19, sid 24). 
Sammanfattningsvis konstaterar de vidare att "Utbver vad som tidigare 
namnts om avlbsarservice vill vi har uppmarksamma, att tillgingen till 
avlbsarservice kvallstid, helger och natter ar ojamnt utvecklad bver 
landet. Ocksi avgifterna varierar bver-landet och kan styra hur servicen 
anvands" (sid 396). Trots att skillnader finns mellan de olika kommuner- 
na nar det galler kostnaden fbr avlbsning och nar avlbsning kan utnyttjas, 
kan man notera att 1989 irs Handikapputredning anslir en positiv syn pi 
tillgangligheten av avlbsarservice. 
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FrSn foraldrahill framfdrs emellertid ofta att avldsarservicen inte 
fungerar tillfredsstallande, speciellt om man har ett gravt utvecklingsstdrt 
flerhandikappat bam eller bam med medicinska handikapp (Brodin & 
Lindberg, 1988; Brodin & Lindberg, 1990). Om Mgan stalls till 
personer som ansvarar for avlosning i en kommun ser bilden ofta 
annorlunda ut och de kcmmunala tjanstemannen bar i allmanhet en mera 
positiv uppfattning om bur servicen fungerar an familjerna,. som 
anvander den. . Givarens ocb mottagarens bild av avlbsarservicen 
bverensstbrnmer sSledes inte alltid. Skalen till detta kan vara flera. Ett 
skal ar att foraldrama ocb kommunens tjansteman bar olika perspektiv. 
De sitter pd olika stolar med ansvar for olika uppgifter. Foraldrama ar 
ansvariga for sitt bam ocb tanker i forsta band pS barnets basta. Det ar 
fbrstSeligt att fbraldrarna endast ser sitt eget bams ocb sitt eget bebov ocb 
inte satter det i relation till andra familjers bebov, medan kommunens 
tjansteman aven mSste se till andra familjers bebov av stod. FOrSldrarna 
ar dessutom de som bar band ora bamet i vardagen ocb de som upplever 
svirigbeter, medan varje enskiid familj for tjanstemannen ofta ar ett 
bland mdnga andra "fall" ocb det kan darfbr vara svSrt att satta sig in i 
varje familjs situation. Det ar kanske inte beller Onskvart att tjanste- 
mannen bar alltfbr stort personligt engagemang i varje familj, eftersom 
detta p& sikt ar ombjligt ocb sannolikt skulle leda till utbrandhet. Det ar 
ocksS rimligt att anta att bebovet av stod upplevs olika stort av olika 
faniiljer ocb det kan vara svSrt for tjanstemannen att bedoma bur 
familjens bela situation ser ut och exakt bur stort bebovet av stod ar. 

Fr&gan om avlbsarservice uppmarksammades av 1989 &rs Handikapp- 
utredning (SOU 1990:19) framst beroende pS att Mgan forts fram som 
viktig av bandikapporganisationema. Det innebar att den bebandlats aven 
i forslagen till den nya bandikapplagen, som blev en efterfoljare till 
omsorgslagen (LO 1985:568) . 



1:2 Syfte 

Syftet med denna studie bar dels varit att kartlagga bur avlbsarservicen 
fbr familjer med barn med funktionsnedsattningar fungerar i landets 
kommuner i slutet av 1994 dS den nya lagen LSS varit giltig i cirka ett 
&r, dels att gbra en jamforelse med en tidigare genomfbrd riksomfattande 
studie om avlbsarservice (Brodin & Lindberg, 1988). Det bandlar om 
kvalitet ocb kvantitet av insatserna men aven om synen p& avlbsning som 
familje- ocb samhallsstbd. 

Den tidigare studien visade att personalen som arbetade med 
avlbsarservice bade mycket varierande utbildningsbakgrund ocb den 
administrativa tillbbrigbeten fbr avlbsarservice var ocb Sr fortfarande 
olika i olika kommuner (Brodin & Lindberg, 1988). Utbildning, fort- 
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bildning och handledning for personal som arbetar som avldsare var och 
ar ndgra av de frSgor som ar av intresse och belyses i denna rapport. 

Skillnaden mellan kommunernas ambitioner att ge familjerna stod 
varierar och det ar stora skillnader i stbdet beroende pS i vilken kommun 
man bor, inte framst beroende pd vilka behov man har. Foraldramas 
behov av stod ar ofta stort och deras mojligheter och formdga att 
formulera sina behov av stod varierar. Det hr rimligt att formoda att det 
just av detta skal ar viktigt att denna rattighet finns upptagen som en 
speciell paragraf i LSS. 



1:3 Metod 

En enkat betraffande avlosarservicens kvantitet och kvalitet utarbetades 
och sandes ut till landets 286 kommuner (se bilaga 1). FrSgoma bygger 
pa den enkat som tidigare anvants av Brodin och Lindberg (1988), men 
en utvidgning och anpassning av frSgeomrSdet med hansyn till den nya 
lagen (LSS) har gjorts. Inom angiven svarstid hade 56% besvarat enkaten 
och darefter sandes vid tvH tillfallen pSminnelsebrev ut till de som ej 
svarat. Den totala svarsfrekvensen blev 86%, vilket innebar att svar 
inkom frSn 245 kommuner. Denna studie ar sSledes endast baserad pS 
uppgifter frdn kommunerna, inte frSn foraldrarna som ar brukare av 
servicen. En utvidgning av studien planeras och kommer att innefatta en 
enkatstudie och foraldraintervjuer. 

Enkaten tillstalldes den person som var handikappansvarig i kommunen, 
men av nigon anledning har enkatema ibland ej nStt ratt mottagare. Flera 
av dessa personer har efter det att de mottagit det fdrsta pSminnelsebrevet 
tagit kontakt och bett om ett nytt Mgeformular, eftersom de ej mottagit 
det forst utsanda. Datainsamlingen pSgick i cirka sex mSnader. Vissa 
kommuner ar indelade i distrikt eller stadsdelsnamnder och har inte de 
begarda uppgifterna centralt samlade. Ett sSdant exempel utgor Stock- 
holms kommun, som ar indelad i 17 socialdistrikt. Sedan den tidigare 
studien (Brodin & Lindberg, 1988) fanns pS grund av omorganisation 
uppgifterna som behovdes for att besvara enkaten inte langre registrerade 
centralt. Detta innebar att en separat studie har gjorts i Stockholms 
kommun baserad pi 15 av de 17 distrikten och dessa uppgifter har efter 
samman stall ning redovisats i huvudstudien som en uppgift, dvs en 
kommun (Brodin & Alemdar, 1994). 

Resultaten frin de bida studierna har darefter sammanstallts och en 
jamfbrelse mellan de resultat som erholls 1988 och 1994 har gjorts for att 
beskriva forandringar i avlosarservicen, vilket har ett speciellt intresse 
idag nar avldsarservice i hemmet finns inskrivet i LSS. 
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Denna rapport bestir av foljande kapitel: 



Kapitel I. 



Kapitel II. 



Kapitel III. 
Kapitel IV. 



Kapitel V. 
Kapitel VI. 
Kapitel VII. 



Inledning. Bakgrund, syfte och metod 
I detta kapitel diskuteras sociallagstiftningen och 
behovet av avldsning f6r fdrSldrar med barn med 
funktionshinder. 

Lagar, mSl och riktlinjer 

I detta kapitel tas socialtjanstlagen, omsorgslagen och 
lagen om st5d och service f6r vissa funktionshindrade 
upp som del av ett familjestdd. 

Att ih ett bam med funktionsnedsattning 
Tidigare undersokningar om avlosning 
I detta kapitel tas svenska utiedningar samt svensk och 
intemationell forskning upp. 

Resultat av den empiriska studien 
JanrfSrelse mellan 1988 och 1994 Srs studier 
Diskussion och slutsatser 



II LAGAR, mAl och RIKTLINJER 
11:1 Socialtjanstlagen 

Socialtjanstlagen (SoL, 1982) ax en ramlag som anger mSlinriktningen 
for socialtjansten. SoL ar en sammanslagning av de tidigare lagarna; 
socialhjalpslagen, barnav^rdslagen och nykterhetsvSrdslagen. UtSver 
dessa ar lagen om barnom.sorg Mn hr 1976 inbakad i SoL. Med ramlag 
menas att man undvikit detaljreglering och i huvudsak angivit ramarna 
for verksamheten, vilket ger kommunerna mojligheter att fritt utforma 
social tjansten utifrSn sina egna fdrutsattningar och behov. Primar- 
kommunema fick med den nya lagen ett dvergripande ansvar f6r samtliga 
kommuninvSnare. Hur verksamheten bedrivs beror sSledes pS de enskilda 
kommunerna. 

I socialtjanstlagstiftningen om bam och ungdomar finns socialtjanstens 
mSl angivna under den fdrsta paragrafen, den sk kallade 
Portalparagrafen, 

"Samhallets socialtjanst skall pS demokratins och solidaritetens 
grund framja manniskomas ekonomiska och sociala trygghet, 
jamlikhet i levnadsvillkor och aktiva deltagande i samhallslivet. 
Socialtjansten skall under hansynstagande till nianniskans ansvar f6r 
sin och andras sociala situation inriktas pS att frigora och 
utveckla enskildas och gruppers egna resurser. Verksamheten skall 
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byaea pa respekt for manniskoraas sjalvbestammanderatt och 
integritet". (§1). 

Under paragraf 2 anges att "Varje kommun svarar fdr socialtjansten 
inom sitt omrade" och under paragraf 3 att 

"Kommunema har det yttersta ansvaret f5r att de som vistas i 
kommunen fSr det st6d och den hjalp som de behdver. Detta ansvar 
innebar ingen inskrankning i det ansvar som vilar pH andra 
huvudman," (§3). 

Med det yttersta ansvaret menas att kommunema mHste ingripa och 
erbjuda hjalp och stod i vantan pH att annan huvudman kan ge den 
enskilde vHrd. Kommunema fHr ett vidgat ansvar men det innebar ingen 
inskrankning i andra huvudmHns ansvar. Kommunens uppgift Hr sHledes 
att gdra samhallets skyddsnat komplett och socialtjansten skall visa vagen 
till hjalp och service aven om andra samhallsorgan har ansvaret. 
Kommunema har foljaktligen ett stort ansvar och den personal som 
arbetar inom socialtjansten mHste vara kunnig och val fdrtrogen med 
andra samhallsorgans arbetsuppgifter ocli ansvarsomrHden. Dessa tre 
paragrafer ar sHledes de viktigaste eftersom de sH tydligt pekar ut 
kommunemas och landstingens ansvar for vaije enskild individ. 

Hera andra paragrafer i SoL ar tillampbara pH avldsarservice t ex 6, 1.0, 
12 och 21 (Brodin & Lindberg, 1988). Nedan redovisas delar av dessa 
paragrafer och vad ansvaret innebar for kommunema med hansyn till 
avldsarservice fdr familjer med barn med funktionsnedsattningar. 

"Den enskilde har ratt till bistHnd av socialnamnden fbr sin fdrsorjning (xh sin livsforing i 
ovrigl, om hatis behov inte kan tillgodoses pa annal sail. Den enskilde skall genom 
bistSndet tillforsakras en skalig levnadsnivi. Bistindet skall utformas sH alt det starker 
bans egna resurser att leva ett sjalvstandigl liv." (§6). 

Den som behdver hjalp till sin fdrsdrjning och livsfdring i dvrigt och inte 
kan fH sina behov tillgodosedda pH annat satt har ratt till bistHnd. Under 
ratten till bistHnd faller aven social service och olika stddinsatser. I lager. 
stHr ocksH att bistHndet skall ge en skalig levnadsnivH, vilket innebar att 
motttagaren inte bara skall fH det som tillhdr livets nddtorft fdr att 
dverleva utan tillfdrsakras en viss kvalitet i sin livsfdring. Berattigade till 
bistHnd ar bland annat barn och ungdomar som riskerar att utvecklas 
ogynnsamt, ar sjuka, ar handikappade eller saknar medel till sin 
fdrsdrjning. 

"Socialnamnden bbr genom hjalp i hemmcl, fardtjanst eller annan service undcrlaita for 
den enskilde att bo hemma och ha kontaklcr med andra. Namndcn bbr a%’cn i bvrigl 
tillhandahdlla sociala tjanstcr genom radgivningsbyracr, scxialccntralcr och liknandc, 
socialjour eller darmed jamfbrlig verksamhet." (§ 10). 
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En av de viktigaste principema i SoL ar normaliseringsprindpen, dvs att 
st5dja enskilda individer s§l att de i mojligaste m&n skall kunna leva som 
andra. Den tidigate overvakningen ar nu ersatt av kontaktperson eller 
kontaktfamilj med uppgift att hjalpa och stddja den enskilde i personliga 
angelagenheter. Om en person skall fS kontaktperson eller ej avgors av 
socialnanmden. 

"Socialnamnden skall verka fiJr att bam och ungdom vSxer upp under trygga och goda 
fbrhSllanden, i nhra samarbete med hemmen framja en allsidig personlighetsutveclding 
och en gynnsam fysisk och social utveckling hos bam och ungdom, med stirskild 
uppmtirksamhet fblja utvecklingen hos bam och ungdom som har visat tecken till en 
ogynnsam utveckling och i n^a samarbete med hemmen sorja fOr att bam och undom 
som riskerar att utvecklas ogynnsamt fir det skydd och stOd som de behOver och, om 
hansynen till den unges basta motiverar det, vird och fostran utanfbr det egna 
hemmet."(§12). 

Har talas om "Omsorg om bam och ungdom" och med delta avses all den 
verksamhet som skall bedrivas for bam och ungdom. Denna paragraf tar 
upp mSlinriktningen for verksamheten i stort medan avsnitten om 
fdrskole- och fritidsverksamhet fmns upptagna i paragraferna 13-19. 
Syftet ar att underlatta for familjema och att medverka till att bamen fSr 
en positiv utveckling, att stimulera och tillvarata barnens resurser samt 
tillgodse deras olika behov. For bam med utvecklingsstoming har utover 
delta omsorgsstyrelserna eller motsvarande ansvar for ait bamet fSr den 
vSrd och traning som hanger samman med bamets funktionsnedsattning. 
Socialnamnden mSste har bevaka attt barnet fSr den hjalp han/hon 
behover, eftersom kommunen har det yttersta ansvaret. 

"Socialnamnden skall verka for att minniskor som av fysiska, psykiska eller andra skai 
mOter betydande svirigheter i sin livsfOring fir mOjlighet att delta i samhailels gemenskap 
och att leva som andra (§ 21). 

Socialnamnden skall med andra ord medverka till att den enskilde fSi en 
meningsfull sysselsattning och att han fSr bo pS ett salt som ar anpassat 
efter bans behov av sarskilt stbd. 

Handikapp ar inte en egenskap hos individen utan ett forhSllande mellan 
en person och hans/hennes omgivning. SoL har en vid definition av 
handikappbegreppet och inkluderar de som har sociala eller psykiska 
problem och fastslSr att de som till fdljd av "kulturella eller sprSkliga 
egenarter har svart att anpassa sig kan anses som handikappade" 
(Norstrdm och Thunved, sid 45). Social tjanstens insatser skall aven vara 
individuellt inriktade och socialnamnden har skyldighet att hjalpa 
personer med funktionshinder genom att formedla insatser, som andra 
huvudman har ansvar for. 

Grunden for alia medborgare ar demokrati, jamlikhet, solidaritet och 
trygghet och for att dessa mSl skall kunna uppnSs betonas frivillighet och 
eget ansvar utifrSn nyckelbegreppen normalisering och inf ...oring. 1 
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delta sammanhang betonas ocks^ betydelsen av individuella insatser och 
att stSdet och rSdgivningen till familjema hr adekvat utifr&n deras behov. 



11:2 Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade 
(LSS) 

LSS infordes den 1 januari 1994 och ersatte den tidigare omsorgslagen, 
dvs Lagen om omsorger om psykiskt utvecklingsstdrda (1985:568), infb- 
randelagen till omsorgslagen (1985:569) och elevhemslagen (1985:136). 
M^nga av ansatsema i omsorgslagen finns dock kvar i den nya lagen 
bland annat att det ar en rattighetslag och ett komplement - en pluslag - 
till andra lagan Ratten att dverklaga beslut som fattats och som den 
enskilde handikappade inte finner riktiga eller Sr nojd med kvarstlir i 
LSS. Nedan redovisas i sammandrag det prirnSra innehSllet i omsorgs- 
lagen, di denna under senare delen av 1900-talet medfort stora 
fdrandringar i synen pS utvecklingsstoming och omsorgen om personer 
med utvecklingsstoming. 



Omsorgslagen 

En reviderad omsorgslag tradde i kraft den 1 juli 1986. Enligt deima var 
den som drabbats av en brist eller skada, som var sS omfattande att 
han/hon behovde sarskilt stOd i sin livsforing, psykiskt utvecklingsstord. 
Det fastslogs att psykisk utvecklingsstoming Sr en intellektuell funktions- 
nedsattning som beroende p& grad och kraven fr&n omgivningen, dvs 
railjdn, ar ett handikapp. Omsorgslagen omfattade tvS nya handikapp- 
grupper: den som efter 16 kis Slder fStt en hjamf’'ada som givit en 
bestSende funktionsnedsattning samt bam och vuxua med bamdoms- 
psykos. Daremot raknades inte den som pS gmnd av t ex drogmissbruk, 
psykisk sjukdom eller Sldersdemens fStt en funktionsnedsattning till de 
som hade rattigheter enligt lagen. 

Omsorgslagen var en pluslag, dvs ett komplement nar andra lagar inte 
rackte till. Genom socialtjanstlagen hade den som var utvecklingsstord 
ratt till ekonomiskt bistSnd, fardtjanst, hemhjalp, fortursplats i forskola 
och pS fritidshem. Genom halso- och sjukvSrdslagen hade personer med 
utvecklingsstoming samma rattigheter som andra medborgare till 
sjukvSrd. Ibland anvandes flera lagar som stod samtidigt, dvs som 
komplement till varandra. 

De sarskilda omsorgeraa omfattade. 

* RSdgivning (bide fbr den utvecklingsstbrde och anhoriga), annat personligt 
stbd, kontaklperson 

* Ratten till daglig verksamhet eller annan sysselsattning fbr den som ar over 
skollldcm) 



md. 
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* Korttidsvistelse utanfor det egna hemmet i syfte att avlbsa anhbriga 
i v^d och tillsyn i korttidshem, i gruppbostader eller i stbdfamilj. 

* Elevhem fbr barn och ungdomar som behover bo utanfor fbraldrahemmet och 
gruppbostad for vuxna som inte kan bo i egen bostad. 

Kommunema ansvarade for avlosning i hemmet, daghems-yf5rskole- och 
fritidshemsverksamhet. Landstinget ansvarade for stodfamilj, korttids- 
hem, kontaktperson och for sarskolan, medan kommunen ansvarade for 
skolan for dvriga bam och ungdomar. En fdrskjutning pSgSr fortldpande 
Mn landsting till kommuner och minga kommuner har idag egna 
korttidshem och hjalper aven till med att ordna stodfamiljer till familjer 
med bam med funktionsnedsSttningar. Sarskolan 6verg& senast den 1 
januari 1996 till kommunema, men flertalet kommuner har redan tagit 
over ansvaret for sarskolan. Samtidigt har en ny laroplan utarbetats bade 
for grundskolan och sarskolan och i laroplanen betonas att hSnsyn i 
undervisningen skall tas till elevernas individuella behov och fdmtsatt- 
ningar. Kommunema kommer sSledes att ha ansvar for forskolan och 
skolan for samtliga bam och ungdomar bosatta i kommunen. 



LSS (Lagen om stod och service for vissa funktionshindrade) 

Syftet med LSS ar att manniskor med funktionshinder skall kunna leva p§ 
samma villkor som andra, dvs ett sS normalt liv som mdjligt. Nar den nya 
lagen stiftades vidgades personkretsen och fdljande kategorier omfattas. 

1. personer med utvecklingsstoming och personer med autism eller 
autismliknande tillstind 

2. personer med betydande och bestSende begSvningsmassigt 
funktionshinder efter hjamskada i vuxen aider, fbranledd av yttre 
vSld eller kroppslig sjukdom. 

3. personer som till foljd av andra stora och varaktiga 
funktionshinder, som uppenbart inte beror pS normalt Sldrande, 
har betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och omfat- 
tande behov av stbd och service. 

Av ovanstSende grupper ingick de personer som anges under punkterna 1 
och 2 tidigare i omsorgslagens personkrets, medan personkrets 3 ar ny, 
dvs utgbr en utvidgning av personkretsen. Till denna grupp raknas t ex 
personer med synskador, hbrselskador, rorelsehinder och andra om- 
fattande funktionshinder in. De sarskilda omsorgema enligt omsorgslagen 
reglerade rattigheter pS fern omr&den medan LSS omfattar tio rattigheter. 
Tidigare anvSndes begreppet psykiskt utvecklingsstord i lagtexten. Detta 
begrepp har i den nya lagen ersatts med utvecklingsstord, men inne- 
borden ar densamma. 
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De tio rattighetema enligt LSS ar: 

1 . RSdgivning och annat personligt stod 

2. Personlig assistans 

3. Ledsagarservice 

4. Kontaktperson 

5. Avldsarservice i hemmet 

6. Korttidsvistelse utanfdr hemmet 

7. Korttidstillsyn for skolungdom over 12 kr 

8. Boende i familjehem eller i bostad med sarskild service for bam 
och ungdom 

9. Bostad med sarskild sevice for vuxna eller annan sarskilt anpassad 
bostad for vuxna 

10. Daglig verksamhet. 

Av dessa rattigheter var rSd och stod, korttidsvistelse, kontaktperson, 
boende och daglig verksamhet tidigare reglerade i omsorgslagen. 
Avlosarservice i hemmet ar enligt LSS en rattighet hkde som regelbunden 
insats och nar behovet av avlosning ar akut. Servicen skall kunna utnyttjas 
bSde av anhbriga till bam och till vuxna. Nar det galler stod till familjer X' 
med bam understryks behovet av stod for att syskonen skall fS met rid av 
fbraldrarna och for att ge foraldrama mer tid for egna aktiviteter. 
Foraldrar till bam med stora medicinska behov av ornv&rdnad, liksom 
bam med flerhandikapp behover ofta st5d och det ar helheten som skall 
beddmas. For personer med utvecklingsstorning ar frekvensen av 
tillaggshandikapp ofta hog, cirka 70% (Brodin, 1991), och det innebrir att 
stddbehovet skall bedomas inte bara utiMn LSS utan aven utiMn andra 
samhallsinsatser, dvs utifrSn en helhetssyn p?. bamet och familjen. I detta 
avseende ar LSS fortfarande ett komplement till andra lagar och insatser. 

For den som begar st5d och fSr avslag kvarstSr dock ratten att dverklaga 
beslutet i lansratten. Detta overensstammer med den tidigare omsorgs- 
lagen. I lagen betonas den enskildes mdjligheter till inflytande och 
medbestrimmande over Stgarder som erbjuds och det ar den enskildes 
rattighet att sjalv kunna pSverka sin situation. Vidare stkr i lagen att 
kommunen har ansvaret for samtliga rattigheter utom rSdgivning och 
annat personligt stod, for vilka landstinget ansvarar. Det innebar att det 
rSder en viss osakerhet betraffande gransdragningen mellan kommunens 
och landstingets ansvar. Behandlande insatser, dvs habilitering och 
rehabilitering, skall landstinget ansvara for medan andra insatser som 
t ex daglig verksamhet kail overforas till kommunen. Kommunen har 
riven ansvar for information, uppsokande verksamhet samt att utarbeta 
individuella serviceprogram pri begriran av den enskilde. Den enskilde har 
ratt att fk en individuell plan som anger beslutade och planerade insatser. 
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"Planen bor utg5 ifrSn den enskildes egna mM, intressen och onskemSl. 
Den bor omfatta olika behov som kan tillgodoses genom insatser frSn 
flera kompetensomr&den." (Everitt, 1994, sid 52). Delta innebar att den 
enskildes subjektiva bedbmning av behovet av st6d dr grunden, dven om 
den som erbjuder servicen bar en annan uppfattning om familjens behov 
av stbd. En slutsats som jag drar av detta Sr att man inte kan tala om en 
objektiv bedbmning av stbd eftersom olika personer bar olika behov och 
det som ar ett viktigt fbr en person kanske ses som oviktigt fbr en annan. 
Den ‘•■^nsteman som beslutar om stbdet for en familj gbr inte heller detta 
utifr^ c.» objektiv syn utan han/hon ar fargad av tidigare erfarenheter 
och kunskaper. Det ar rimligt att fbrmoda att en "sS objektiv bedbmning 
som mbjligt" emellertid gbrs. 



III. ATT FA ett barn MED FUNKTIONSNEDSATTNING 

Att vanta barn ar fbr de fiesta manniskor en stor upplevelse och 
fbrvantningama pS bamet ar ofta stora. De fiesta fbraldrar fbrutsatter att 
bamet de vantar ar friskt och de har ofta drbmmar om bamet och hur det 
skall bli att vara en liten familj. Att bli fbralder fbr fbrsta gSngen innebar 
fbr alia manniskor en belt ny roll i livet. Fbraldrarollen medfbr stora 
fbrandringar i vardagslivet och saker som tidigare varit viktiga fSr 
kanske en annan innebbrd och betydelse. "Mamman ar av naturen rustad 
fbr sin roll i barnets successiva konfrontation med verkligheten. Det tar 
kraft och minskar den egna rbrelsefriheten att ta hand om och vSrda ett 
litet bam. Den dag kommer dS splldbarnsmamman vill Stererbvra det 
egna personliga livet, bbrja vanda sig utSt och kanna efter vad hon har 
fbr egna behov och bnskningar." (Tudor-Sandahl, 1989, sid 47). Det 
innebar att aven att gS in i den nya roll som fbraldraskapet i sig ar, 
upplevs av mSnga fbraldrar som en stor omtumlande fbrandring i livet 
och om barnet dessutom har en funktionsnedsattning blir denna 
fbrandring annu mer pStaglig. 

Cullbergs teori om den traumatiska krisen (1975) kan anvandas fbr att 
beskriva vad det innebar att bli fbralder till ett barn med funktions- 
nedsattning och hur en nybliven fbralder kan fbrsattas i en svSr psykisk 
kris om han/hon fSr ett barn med funktionshinder. Cullberg beskriver 
hur den fbrsta perioden efter barnets fbdelse upptas av ett chocktillstSnd 
dar den som drabbats inte kan fbrstd eller ta till sig upplevelsen av 
barnets funktionsnedsattning. Inte sallan berattar fbraldrar att de fStt 
d&lig information om barnets funktionsnedsattning under den fbrsta tiden 
och detta beror sannolikt pS att aven om fbraldrama har fStt information 
har de inte kunnat ta till sig denna eftersom de befunnit sig i ett 
chocktillstSnd. Av denna anledning ar det viktigt att personal som 
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informerar foraldrar om barnet kanner till denna reaktion och forstSr att 
infonnationen mSste upprepas vid ett flertal tillfallen. 

Den andra fasen kommer efter cirka tre veckor och ar en reaktion pS det 
intraffade dS foraldrama bdrjar inse att det hemska -s6m hant dem 
verkligen har intraffat. Det ar vanligt att foraldrama soker finna orsaker 
till bamets skada och det ar inte ovanligt att foraldrama i denna situation 
bdgar kanna skuld och anklaga sin partner. Dessa faser foljs sedan av en 
bearbetningsfas dS man bdrjar acceptera att bamet har en skada och en 
funktionsnedsattning. Den sista fasen innebar att man bdrjar finna nya 
vagar och finna olika satt att Idsa sina svdrigheter utiMn en nyorien- 
teringsfas. Man orienterar sig mot nya mil, som ofta ar personliga 
Idsningar. 

Cullberg (1975) menar att man mSste gS igenom dessa faser fdr att 
bearbeta sin kris. Efter en genomgUngen kris som bearbetats fdljer ofta 
en utvecklingsfas. Cullbergs teori om kris och utveckling kan dka 
fdrstSelsen fdr hur den som fUtt ett barn med funktionsnedsattning 
reagerar, men den ger inte nSgra rad om hur fdraldrarna skall hantera 
situationen i framtiden. Nar barnet vaxer och blir aldre ^terkommer fdr 
fdraldrarna nya svSra situationer. Lagerheim (1988) menar att kriser hos 
fdraldrar till barn med funktionsnedsattningar ibland ar relaterade till 
bams utveckling i allmanhet, t ex nar vannemas bam bdrjar g^ bdrjar 
tala, bdrjar skolan, konfirmeras, flyttar hemiMn. Hon talar aven om en 
"nioSrskris" och menar att den hanger samman med bamets egen insikt 
och medvetenhet om sina funktionshinder och begransningar. Det innebar 
att aven om man i mSnga studier starkt betonar den fdrsta tiden som en 
svSr period i fdraldramas liv (t ex Cullberg, 1975; Lagerheim, 1988), 
kommer svSra kriser aven senare i livet. Under den fbrsta tiden dS bamet 
ar litet har fdraldrarna dessutom betydligt mer stdd Mn samhallet an nar 
bamet blivit aldre. 

Att fS ett bam med funktionsnedsattning innebar sSledes fdr den det 
drabbar att stallas infdr nya och ovantade uppgifter. Fdraldrar "kastas" 
vid bamets fddelse in i en okand varld och ofta innebar det en stor 
personlig omvalvning att f^ ett barn som ar avvikande. Barnet 
fdraldrarna fick var inte det drdmbarn de dnskat. Istallet fdr att kanna 
lycka och gladje khnner m&nga fdraldrar sorg, skuld och en ambivaicns 
gentemot barnet (Brodin, 1991; Elofsson, 1979; Featherstone, 1983; 
Fyhr, 1987). Att fS ett bam med en funktionsnedsattning ar fdr de allra 
fiesta en stor besvikelse och en livslSng sorg, aven om fdraldrarna 
accepterar sitt bams skada och funktionsnedsattning. 

Gustavsson (1985) beskriver hur bamets funktionsnedsattning i bdrjan 
upplevs som en katastrof, som fdraldrarna har svdrt att acceptera. De 
iipplever en stor ansvarskonflikt samtidigt som de kanner krav och 
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forvantningar p& att vara bSde dugliga i yrkeslivet och goda foraldrar. 
Inte sallan kolUderar dessa krav och forvantningar med deras dvriga 
livsprojekt. Foraldrama tvingas ge upp viktiga delar av sitt tidigare liv 
for att vardagen skall fungera och inte sallan ar det mammorna som 
inrattar sina liv efter bamens behov. Fadema fortsatter sina liv som 
tidigare och Gustavsson (1985) menar att det hanger samman med de 
traditionella livsmdnstren i v5rt samhalle. Han menar vidare att en 
fungerande avldsning skulle underlatta foraldramas situation avsevart, 
inte ininst vad galler att undvika isolering. Foraldrama isolerar sig ofta 
frSn omgivningen och det problemet kan ha sin forklaring i att 
omvSrdnaden blir sS stor att foraldrama inte orkar delta i sS m&nga 
aktiviteter utanfor hemmet (Lagerheim, 1988). 

Foraldrar till bam med funktionshinder tvingas omprioritera sina 
livsprojekt och miste ISta vissa stS belt tillbaka, eftersom bamet kommer 
i forsta hand. Forhldramas livsvillkor menar Gustavsson (1985) bestams 
av kulturellt givna forestall ningar om vad det innebar att vara en god 
fdraider. Han menar att fdraldrama mSste vaija mellan att leva upp till 
rSdande foraldraideal och att vara en normalt framgangsrik man eller 
kvinna i andra avseender*. Detta kan man tolka som om dessa tvH inte gar 
att kombinera, men detta ar formodligen inte vad Gustavssons avser aven 
om en sSdan losning inte sker automatiskt. Det kravs sannolikt en 
medvetenhet om problemet och en stravan att kombinera dessa. Brodin 
(1991) betonar att foraldramas livsvillkor har avgbrande betydelse for 
bamens lek, kommunikation och utveckling och diskuterar utifr&n det 
stod som foraldrar till barn med funktionsnedsattningar behover att om 
foraldrama inte fSr ett adekvat stod i vardagen kommer de att ha smS 
mojligheter att vara ett gott stbd for sitt bam. Detta kommer att pSverka 
bamets lek, kommunikation och utveckling. 

Foraldrar som fSr ett barn med funktionshinder genomgSr en svSr kris, 
som si smSningom bvergSr i en livsl^ng sorg (Cullberg, 1975; Fyhr, 
1983). Sorgen ar nSgonting som forSldrarna mSste lara sig att leva med, 
men den kommer alltid att finnas dar. Nar andra bam utvecklas och gor 
framsteg p&minns foraldrar till bam med funktionsnedsattningar gSng p& 
g^g om att deras barn har en avvikande utveckling. Foraldrama lar sig 
successivt leva med och hantera sorgen men de p^minns, som tidigare 
namnts, om barnets funktionshinder vid olika tillfallen t ex nar andra 
bam lar sig krypa, gi, tala eller kanske borjar skolan. Aven nar de yngre 
bamen i familjen borjar vaxa ikapp bamet med funktionshinder mentalt 
upplever foraldrama ofta svSrigheter. Det stir dl belt klart for dem att 
deras bam alltid kommer att vara ett barn och kanske aldrig kommer att 
kunna klara sig sjalvt. 
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IV TIDIGARE UNDERSOKNINGAR OM AVLOSNING 



IV: 1 Utredningar om avlosning genomforda av 
myndigheter och organisationer 

Enstaka undersCkningar har tidigare genomforts om olika delar av 
sodaltjansten och handikappomsorgen i Sverige, men studier redovisar 
ett rikstackande material specifikt om avldsarservicen i kommunerna. 

I socialstyrelsens allmanna rSd 1981:1 om ratten till bistSnd framfors i 
avsnittet om fdraldrar till bam med handikapp kravet att familjema skall 
erhSlla st6d och hjalp frSn samhallet. Man anger att ett satt att fS st6d ar 
genom fortur till forskola eller fritidshem. Men foraldrar kan aven behb- 
va stbd och avlosning pS annat satt, t ex bamvaktsservice, social hemtjanst 
eller att bamet placeras i annan familj under kortare tid. Socialstyrelsen 
har narmare utvecklat dessa tankar i sina allmanna r^d 1985:9 om barn 
och ungdomar med handikapp. 

Att bygga upp en fungerande avlosarservice kraver stort kunnande, mSl- 
medvetenhet och lyhordhet for familjernas behov. Flexibilitet och 
individuella Ibsningar ar oftast nbdvandiga. En viktig del nar det galler 
att planera och utforma avlosarservice i en kommun ar att kartlagga hur 
mSnga familjer som ar aktuella och hur deras behov av stbd ser ut. "Det 
ar behovet hos den hjalpsbkande som bor styra insatsen - inte vilken 
kategori han tillhbr" (Socialstyrelsen, 1985:9, sid 34). Socialstyrelsen 
anser dock att speciell uppmarksamhet skall ges familjer med bam med 
flerhandikapp, dock utan en generell begransning av mdlgruppen 
beroende pS handikappets svSrighetsgrad. Socialstyrelsen konstaterar att 
flera kommuner dock har svUrigheter att erbjuda service till de personer 
som ar svSrast handikappade och mest vUrdkravande. 

Behovet av avlosning ar stbrst pS kvallar och helger och arbetssattet for 
avlbsaren maste variera efter familjernas behov och intressen. I forsta 
hand skall bamet f& tillsyn i det egna hemmet, men avlbsaren kan om s& 
anses lampligt ta med 1 imet till sitt eget hem eller delta med barnet i 
olika fritidsaktiviteter. Organisatoriskt kan servicen ligga inom barnom- 
sorgen eller hemtjansten. Utbildningen for avlbsarna bbr omfatta 2-4 
veckor och inriktas pa barn med handikapp. Dessutom kravs sjalvfallet 
kunskaper om varje enskilt barn. Socialstyrelsen rekommenderar ett nara 
samarbete mellan kommunen och landstingets habiliteringsverksamheter, 
barnhalsovSrden och barnsjukvSrden vid uppbyggnaden av en primar- 
kommunal avlosarservice. "Avlosarservice ger inte bara anhbriga 
mbjlighet till egna aktiviteter utanfbr hemmet utan kan ocksS for barnet 
vara ett led i frigbrelsen frSn sina anhbriga" fastslSr socialstyrelsen 
vidare. 



23 



17 



V&ren 1982 anordnade statens handikapprSd i samarbete med social- 
styrelsen och Svenska kommunforbundet en konferens om avlosarservice. 
"Hyftan mellan normalt och onormalt foraldraansvar okar oerhdrt med 
Sldern pi barnen" (And6n, sid 4) sager en foralder till en gravt 
utvecklingsstord pojke och ger en bild av vad det innebar art leva med en 
gravt utvecklingsstSrd flerhandikappad ungdom i familjen. Problemen art 
fi hjSlp och st^ har dkat successivt nar sonen blivit aldre. Situationen 
har varit mycket besvarlig eftersom denna foralder kant sig tvungen art 
"tjata, bona och brika" for att fi stod for art fS vardagen att fungera. 

Redogorelser frin nigra olika landsting och om hur man lost 
avlosarservicen visar pi stor variation av hur servicen byggts ut, vilket 
illustreras av nedanstiende: 

I JdnkSpings Ian fann man vid en kartlaggning av olika stbdformer for "speciellt utsatta 
grupper", att behovet av virdaravlosning var diligt tillgodosett. Man konstaterade att 
vardaravlbsning kraver ett samarbete mellan kommun och landsting. 

En behovsinventering i Kungsbacka kommun visade att det fanns ungefar 40 barn med 
grava handikapp, cirka 100 bam med medelsvSra och en mycket stor grupp med lindrigt 
handikappade barn. Mot bakgrund av detta pdbbrjades en avlosarservice i Kungsbacka 
och information om verksamheten spreds till fbraldrar och handikapporganisationer. 
Familjen fSr anmaia silt intresse men det 5r inte sjalvklart att alia fir avlbsning. 

1 Stockholms Idns landsting har en utredning gjorts och denna har resulterat i ett fbrslag 
som i huvudsak gir ut pi att landstinget och primirkommunema skall komma bverens 
om hur verksamheten skall bedrivas. 

I Lidingd kommun anordnades 1980 en introduktionskurs fbr personal som skulle arbeta 
som avlbsare. Vid samtal med kommunen i augusti 1987 framkom att inga nya kurser 
anordnats, men att minga aktiviteter med uppfbljning och fortbildning i form av triffar 
och fbrelasningar agt rum efter den fbrsta kursen. Tio av de femton personer som 
ursprungligen ^tt utbildningen var fortfarande i tjanst och ett par nya hade anstallts. 

Ovanstaende skall ses som "axplock" frin nigra kommuner och inte som 
en redogorelse for hur det i allmanhet fungerar. 

Socialstyrelsen genomforde 1985 en kartlaggning av avlbsarservicen med 
en enkat som sandes ut till landets seuntliga socialnamnder. De kommuner 
soin hade avlosarservice ombads att beskriva denna avseende milgrupp, 
organisation, omfattning, utnyttjande, startdatum etc. Av kommunerna 
svarade endast 68 pi enkaten, dvs mindre an 25%. Resultatet av 
undersokningen visade att ett vanligt kriterium fbr att familjerna skulle fi 
avlbsning var att fbraldrarna har eller hade erhillit virdbidrag fbr 
barnet. Avlbsarservicen lig organisatoriskt under barnomsorgen, men 
andra Ibsningar fanns. Variationen var stor nar det gallde vilka tider, hur 
linge och hur ofta man fick utnyttja servicen. Avlbsarservicen utnyttjades 
mest av familjer med bam eller ungdomar med utvecklingsstbming. 
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Som orsak till ISg utnyttjandegrad angav kommunema att de salufdrt 
avlosarservicen dSligt, att det var svdrt att personal att arbeta pS 
kvallar, natter och helger samt att det var svSrt att med kort varsel ordna 
avlosare. Ett ytterligare skal, som angavs, var att mSnga foraldrar kande 
starkt motstand mot att lamna sitt barn i en annan manniskas vSrd 
eftersom de inte trodde att det skulle fungera tillfredsstdllande. 

Handikappforbundens Centralkommitti (HCK) genomforde 1984/85 en 
undersokning om socialtjansten och handikappomsorgema inom kommu- 
nema. (Nydahl, 1985). Undersokningen var landsomfattande och inklu- 
derade landets samtliga 284 kommuner. Studien visade pS stora 
variationer i kvalitet och kvantitet i den service som kommunema erbjod 
familjer med barn med funktionshinder. Resultatet visade att avlosar- 
service fanns i 188 kommuner och saknades i 90. Sex kommuner 
besvarade inte enkaten. Bland de kommuner som erbjod avlosarservice 
gavs den kostnadsfritt i 21%, medan ovriga tog ut en avgift genom 
bamomsorgen (10%), hemtjanten (32%), genom landstinget (5%) eller pS 
ovrigt satt (26%). Fleptalet kommuner ansSg att avlosarservice skulle 
administreras genoninemtjansten. Kommunema gav mycket skiftande 
kvalitet p& sina insatser bSde vad betraffar omfattning, verksamhetens 
organisation, pesonella resurser och avgifter. 

1 vissa fall hanvisade kommunema till fdrtursplacering till fdrskole- och 
fritidshem som en form av avlosning och denna Mga diskuteras i SoL (§ 
15). Dar stSr: "De barn som av fysiska, psykiska eller andra skal behover 
sarskilt stod for sin utveckling skall anvisas plats i forskola tidigare an 
som anges i paragraf 14, forsta stycket, eller med fortur. Med fortur 
anvisas plats i fritidshem, om inte barnens behov av sSdant stod 
tillgodoses pS annat satt" 1 paragraf 14 stir att bam skall anvisas plats i 
forskola frSn och med hostterminen det Sr dS de fyller sex Sr men enligt 
Nydahl (1985) foljde 25 kommuner inte SoL om fortur till forskola och 
29 kommuner inte vad som gallde fortur till fritidshem. Ofta var det 
samma kommuner i bSda fallen. Tillsyn och fritidsverksamhet for bam 
som var over 12 Sr och som hade handikapp ordnade 128 kommuner, dvs 
46%. 

"En av de viktigast forutsattningarna for en god handikappomsorg i 
kommunema ar att politiker och tjansteman har kunskaper om handikapp. 
Om sSdana saknas kommer socialtjanstens syften att fS oerhort svSrt att 

uppnSs." "Vi mSste tyvarr konstatera att det rSder en mycket ISg 

beredskap for handikapputbildning" (Nydahl, 1985, sid 16). Han konsta- 
terade vidare att kunskaperna om olika funktionsnedsattningar och 
innebSrden av ett handikapp var mycket bristfalliga bSde hos tjansteman, 
politiker och hemtjanstpersonal. 
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Riksforbundet PUB anordnade 1985 i Jonkopings Ian, Gdteborgs- och 
Bohus Ian, Alvsborgs Ian och Skaraborgs Ian temadagar i syfte att f&nga 
upp familjemas behov av st5d och avlosarservice och att forsoka fora 
fram och ge fbrslag pS hur stddet skulle kunna utformas (RFUB, 1986) . 
Totalt genomfordes 52 temadagar i 61 kommuner. Resultatet av under- 
sokningen visade att avlosarservice saknades pS mSnga hSll. Om 
avlosarservice erbjuds mSste den ges pS familjens villkor menade FUB. 
"Avlosarservice b6r vara s& flexibel att den kan ges nar familjen behover 
den. Man skall inte behova ange skai till att man 2r i behov av avlosning. 
Det finns absolut ingen risk for "overkonsumtion" av sSdan samhallsser- 
vice - ingen vill i onodan ha utomstiende personer i sitt hem” (RFUB, 
1986, sid 15). 

Familjer med svSrt flerhandikappade utvecklingsstorda barn har ett 
virdarbete Idngt over det norrnala och aven om fbraldrama fSr hjalp i 40 
timmar per vecka sS literstir fortfarande 128 timmars arbete. "Tidigare 
nar de svSrt flerhandikappade bamen bodde pS vSrdhem fick forhldrama 
hjalp alia veckans timmar utan kostnad. Idag nar foraldrama tagit p^ sig 
merparten av det onormala vSrdarbetet, sags det att man i 
normaliseringens namn skall ta ut avgifter. KOM IHAG - man kan aldrig 
normalisera bort de flerhandikappades omvSrdsnadsbehov" (sid 15) 
menade FUB som argument mot att avgifter skulle tas ut. 

Ldnsstyrelsen i Ostergotlands /5n gjorde 1986 en enkatundersokning i 
lanets samtliga socialnamnder angSende ledsagar service och avlosar- 
service for barn och ungdom med handikapp (LSnsstyrelsen, 1987). 
Resultatet baserat pS data frSn lanets tretton kommuner visade att fern av 
kommunema hade avlosarservice (1987). Tolv av kommunema menade 
att servicen gavs efter behov men elva av kommunema pSpekade att 
avlosarservice inte ansSgs vara en generell formSn for alia. Behovet av 
avlosarservice beraknades till cirka 75 familjer, men efterfrSgan var 
mycket liten. Detta berodde enligt kommunema delvis pS organisatoriska 
orsaker, t ex att avlosarservicen l&g under hemtjansten och att den 
personalen frSmst kunde lamna service pi dagtid och pi vardagar eller att 
beho-vet av service miste anmalas tvi dagar i forvag och kunde erhillas 
mindag till fredag kl. 17.00-23.00. 

Kommunema anser emellertid att servicen miste erbjudas di tjansterna 
efterfrigas, dvs pi helger, natter och kvallar. Lansstyrelsen menar att 

man miste "vara flexibel, eftersom behoven ar si individuella beroen- 

de pi bl a familjesammansattning, handikappets art och installningen till 
tjansten som sidan" ( PM 1987-05-06, sid 6). Avlosarservicen ar enligt 
linsstyrelsen en forutsattning for att foraldrar pi ett bra satt ska orka 
med och klara av att ta hand om sina bam med funktionshinder. 
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Socialstyrelsen har darefter gjort flera uppfdljningar. Ar 1993 gjordes 
en uppfdljning i 20 av de 50 kommuner, som ingick i 1992 Srs studie, 
men av dessa besvarade endast 1 1 kommuner enkaten. Av dessa erbjod 
nio kommuner avlosning (Socialstyrelsen, 1994). Dels Sr de enkatstudier 
som socialstyrelsen gjort mycket begransade, dels Sr svarsfrekvensen iSg. 



1V:2 Forskning om avlosning i Sverige 

Lindblom och Mbller (1993) beskriver i en studie av 221 familjer som 
har hemvSrdsbidrag for vSrd av bam i hemmet att 60% inte hade tillgSng 
till aviastning i samhallelig regi i nSgon form och att ovriga 40% hade 
avlastning i form av avlastningsfamilj, korttidshem och avldsarservice i 
hemmet. Samma familj hade ibland flera former av avlosning. Familjema 
i studien hade mycket svSrt flerhandikappade bam och av bamen var 155 
utvecklingsstorda. Det framgSr att foraldrama efterfrSgar en "reglerad, 
pSlitlig och regelbunden avlastning for att mojliggbra planerade aktivi- 
teter och for att undvika overanstrangning" (sid 1 186). De efterfrSgar 
akut avlastning vid behov tex nar "familjen 'bara inte orkar en natt till' 
eller da bamet ar sjukt". De uppmSrksammar Sven forSldramas onskemSl 
om att avldsarservicen mSste fungera pS ett sSdant sStt att familjen kSnner 
trygghet att utnyttja servicen. Lindblom och Moller summerar "Avslut- 
ningsvis vill vi poangtera nodvandigheten av att skaffa mer kunskap om 
livssituationen for familjer med flerhandikappade bam och ungdomar, 
om vilka faktorer som bidrar till gynnsam respektive ogynnsam 
biopsykosocial anpassning samt om familjernas egna behov och onsk- 
ningar" (sid 1186). 

I en studie omfattande Stta familjer har Janson och Lagerberg (1988) 
kartlagt habiliteringens insatser i en kommundel i Uppsala. De konsta- 
terar att familjernas behov av insatser Sr komplexa och ISngtifrSn 
tillgodosedda. Bland bristerna nSmns otillrScklig kompetens bland 
personal pS faltet for att identifieia behov och bristande samverkan 
mellan olika organ. Det stbd som familjema efterfrSgar ar utokat 
ekonomiskt stod, avlosning, psykologiskt och socialt stod. 

Brodin och Lindberg (1990) har i en bmkarstudie om hur habiliteringen 
fungerar for familjer med utvecklingsstorda bam, ungdomar och vuxna, 
funnit att familjema upplever samhallets stod som otillfredsstallande. 
Studien omfattade femtio familjer i fern landsting och nSgra av de behov 
som framstSr som mest eftersatta Sr information om olika stodformer, 
hjSlpmedel, utokade specialistresurser for behandling, samordning av 
resurserna, avlosning (bSde i hemmet och pS korttidshem och i 
stodfamilj), samt fritidshem for barn over tolv Sr. Studien Sr gjord ur 
fdraldraperspektiv, dvs det ar fdraldramas uppfattning som lyfts fram. 
Som komplement till denna studie har intervjuer om habiliteringen gjorts 
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med personal som arbetar inom habiliteringen. Denna studie visar att 
personalen ar medveten om att stodet inte ar tillfyllest, aven om deras 
uppfattning ar betydligt mer positiv an foraldramas. Aven foraldrar till 
bam med rdrelsehinder anser att de stdrsta bristema i familjestodet ar 
avldsning, psykologiskt st5d och information om befmtliga stbdStgarder 
(Molin, 1989). 

Den stdrsta mer omfattande studien baserad pd ett frSgeformular till 
landets samtliga kommuner, samt intervjuer med personer som arbetar 
som avldsare och fdraldrar som utnyttjar avldsning genomfdrdes 1988 
(Brodin & Lindberg). Svarsfrekvensen pS enkatstudien var 98% och 
bortfallet endast sex kommuner. Resultaten frSn studien visade pS stora 
skillnader i frSga om kvalitet och kvantitet av servicen i de olika 
kommuneraa och framfor allt handlade skillnadema mer om kommu- 
nemas prioriteringar an om personella och ekonomiska resurser. En 
dkning av kvantiteten av servicen noterades aven om vissa kommuner pS 
grund av ISg efterfrSgan inte hade nSgon avldsning alls. Nastan halften av 
kommuneraa (42%) erbjod familjema avldsning obegransat antal timmar. 
"Vi bedomer risken for overkonsumtion av stod som ytterst liten, 
eftersom familjens integritet utsatts genom att ha utomstSende personer i 
sitt hem. Hjalpen efterfrSgas inte om familjen inte har ett reellt behov av 
stod." (Brodin & Lindberg, 1988, sid 68). Det framkom aven i studien att 
fOrhldrarna ville valja avldsare och fS utbildad personal som tog hand om 
deras barn. I vissa kommuner kallades avldsarservicen for barnvakts- 
service och detta kan medfdra att kommunen inte anser sig behdva ha 
utbildad personal. 

Roll-Pettersson (1992) har studerat behovet av stdd hos familjer med 
fdrskolebarn med funktionshinder genom att sanda ut en enkat over 
behovet av stdd (Bailey & Simeonsson, 1988) och funnit att 67% av 
familjema som hade ett barn med utvecklingsstdrning hade fdraldrarna 
behov av information om hur man aktiverar bamet och kommunicerar 
med henne/honom. De hade aven behov av att fS en klarare bild dver 
barnets funktionsnedsattning samt reda ut sjukdomsbilden. Familjema 
hade aven behov av avlastning bSde i form av tillfalligt stdd och 
avlastning i form av familjehem. Utdver detta fanns behov av mera 
konkreta behandlingsinsatser som sjukgymnastik och logopedhjalp. Nar 
det gallde barn med flerhandikapp hade fdraldrarna (56%) behov att lara 
sig aktivera barnet fdr att ge stimulans fdr barnets mentala utveckling 
samt behov av sjukgymnastik och avlastning. De hade ocksS behov av att 
traffa andra fdraldrar med barn i samma dlder och med liknande 
funktionshinder. De betonade att de behovde mer tid fdr syskon "som fSr 
sitta emellan". Att behovet av avlastning inte var stdrre beror sannolikt pS 
att bamen var relativt smS och att fdraldrar till smSbam normalt ar mer 
hemma hos sina barn an om bamen ar aldre. Det kan naturligtvis ocksS 
bero p^ att fdraldrarna hade fStt detta behov tillgodosett och darfdr inte 
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behovde mer avlosning (Roll-Pettersson, 1992). Avlbsarservice ar en av 
de stodformer som foraldrar med barn med funktionsnedsattningar i 
allmanhet bar stort behov av och det finns aven sbidier som visar pS att 
om foraldrarna inte fSr delta behov tillgodosett har de svSrigheter att ta 
emot andra former av stod (Brodin & Lindberg, 1990). 

Lundqvist (1994) har genomfort en studie om avlosarservice i nio krans- 
kommuner till Stockholm baserad p§ enkater till kommunemas ansvarige 
tjansteman samt intervjuer med foraldrar och avlosare. Resultaten visar 
att avldsarservicen ar bristfalligt tillgodosedd. Lundqvist rapporterar att 
fdraldrarna inte har mdjlighet att valja avldsare, att kommunema har 
dSlig flexibilitet i verksamheten sS att fdraldrama inte kan fS avldsning dS 
de behdver, att fdraldrama inte kan fS kontinuerlig avldsning fdr att delta 
i en kurs t ex och att avldsning inte kan anvandas i akuta situationer. 
Fdraldrama anser att samarbetet mellan avldsare och familj fungerar bra 
men dS Lundqvist jamfdr resultaten frSn sin studie med Brodin och 
Lindbergs (19^) konstaterar hon att inga fdrtattringar tycks ha agt rum 
utan bristema i stddet ar fortfarande mycket stora. 

Resultaten av ovanstaende studier visar emellertid att avldsning ar en 
stddform som fdraldrama aktualiserar i olika sanrunanhang som ett behov 
som ar d&ligt tillgodosett eller inte tillgodosett alls. Bailey och 
Simeonsson (1988) pekar pS de psykosociala faktorernas betydelse fdr 
hur en familj klarar av att ta hand om sitt bam och menar att t ex ekono- 
miska fdrutsattningar och socialgruppstillhdrighet har betydelse. Roll- 
Pettersson (1992) rapporterar att familjer med barn med funktionshinder 
med ensamstSende mddrar upplever ett stdrre behov av stdd an mddrar i 
familjer med tvk fdraldrar. Avldsning ar sannolikt en av de viktigaste 
stddformema fdr att familjer med barn med funktionshinder skall kunna 
klara av sin vardag och avldsning ar ofta en fdrutsattning fdr att 
familjema skall kunna ta emot andra insatser. 



IV:3 Internationella studier om avlosning 

Avldsarservice ar i mSnga lander inte en rattighet som det ar i Sverige 
och det ar inte heller samhallet som har huvudansvaret fdr att erbjuda alia 
fdraldrar denna form av stdd. Som ett led fdr att undvika institutionsvSrd 
som fortfarande fdrekommer i mSnga lander, erbjuds ibland olika typer 
av stdd, oftast i tidsbegransade familjestddsprogram. 1 bland annat USA 
har det informella stddet frSn slaktingar, vanner och grannar, stor 
betydelse, inte minst nar det galler att ge fdraldrama fdrstSelse och 
darigenom psykologiskt stdd. Syftet med att ge familjer med bam med 
funktionshinder stdd i form av avldsning ar att fdrhindra att fdraldrama 
inte skall klara av sin livssituation och att de skall orka med att ta hand 
om sitt barn men ofta betonas att man vill lindra den emotionella stressen 
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hos f5raid»ama genom att ge dem avldsning. Stoneman och Crapps 
(1988) menar att grannarnas attityder ar kritiska nSr det gSller att fdrstS 
hur fdraldrar/vSrdare hanterar stress och andra negativa reaktioner aven 
om de inte bidrar med praktiskt stod utan endast get moraliskt stod. 

"If we are serious about the ability of respite care to prevent institutio- 
nalization, then we must strive to meet the needs of families whose 
handicapped members are most at risk of institutionalization (Blacher & 
Meyers, 1983). Det innebar att man i USA betonar kopplingen mellan 
fdraldrastod och institutionsv&rd, dvs om familjema inte fSr ett fullgott, 
regelbundet stod som motsvarar deras behov finns risk att foraldrarna 
inte orkar med sin situation och att barnet placeras p& institution. 
Apolloni och Triest (1983) har i Californien studerat avlosning for 
familjer med bam med utvecklingsstoming. Studien ar baserad p& en 
enkatstudie med 100 familjer och visar att 80% av foraldrarna ansSg att 
avlbsning var en viktig form av stod och att familjema i de fiesta fall var 
ndjda med insatsema. Appoloni och Triest (ibid) rapporterar att servicen 
ordnades genom en speciell byrS och att fbraldrama i mer an halften av 
fallen hade mdjligheter att pSverka vem som kom hem och tog hand om 
deras bam. Flertalet fbrhldrar ansSg dock att de behbvde flera timmar an 
de fick. Detta dverensstammer med den svenska studien som genomfdrts 
av Brodin och Lindberg (1988). Apolloni och Triest vande sig aven till 
personal som arbetade som avlbsare och till ansvariga som erbjdd 
servicen och resultaten visade att tillgangligheten av servicen varierade i 
olika delar av delstaten, att familjema ofta saknade information om 
servicen och att personalens utbildning och fcrtbildning hade brister. 
Familjema menade att de anvande avlosarservice framst for att minska 
den '.anslomhssiga stressen vid omvSrdnaden av bamet. 

Apolloni och Triests studie (1988) omfattade aven enkater till personal 
som arbetade som avlosare samt till ansvariga for servicen. Resultaten av 
dessa enkatstudier visade att familjernas behov av stod skiljde sig St i 
olika omrSden, att mSnga familjer saknade information om avlosning och 
att planering av stodet och kriteriema om bedomning av vem som skulle 
fS service och hur mycket skilde sig St i olika delar av Californien. 
Servicen var sSledes ojamnt fdrdelad trots att behovet av st5d var stort 
for mSnga familjer. Aven Sherman (1988) menar att avldsarservice ar 
den stbdform som foraldrar ofta sager sig behbva men ej fSr och mer an 
var fjarde familj (25%) av alia familjer med barn med utvecklings- 
stdming efterfrSgar avlbsning. 

Rimmerman (1989) studerade konsekvensema av avlosning nar det gallde 
modrarnas stress. Studien omfattade en forsoksgrupp om 32 modrar med 
utvecklingsstorda barn som anvande avlosarservice och en kontrollgrupp 
med 25 modrar som inte hade tillgSng till avlosarservice. Under en 
period pS 18 mSnader fick foraldrarna i forsoksgruppen avlosning sex 



timmar per vecka och vid jamfdrelse mellan de tvli gruppema visade 
resultatet att dessa modrar upplevde en minskning av familjeproblem, var 
mindre pessimistiska och upplevde bamets funktionshinder som mindre 
'kravande och arbetsamt. Mbdrarna i kontrollgruppen visade under 
samma period en bkning av stressen. 

Rimmerman, Kramer, Levy och Levy (1989) undersokte effekten av 
avlosarservice p& modrars stress genom att kartlagga vilka modrar som 
bast behovde avlosning. I studien ingick 78 modrar till utvecklingsstorda 
bam. Resultaten baserades pS en enkatstudie med skattning av familje- 
problem, pessimism, uppfattning av bamets funktionshinder och karaktSr 
samt modramas sjalvkSnsla gjordes. Resultaten visade att utnyttjandet av 
avlosning hangde samman med en okad stress genom att den Sstadkom en 
forandring i moderns sjalvkansla. Modrar med hog sjalvkansla och med 
yngre barn med svSra funktionshinder utnyttjade avlosarservicen mest. 
En orsak till att dessa mbdrar hade mest nytta och gladje av avldsar- 
servicen var att de hade lattare att lita pS att avlbsarservicen fungerade 
och att utomst^ende kunde ta hand om deras bam. De kande fortroende 
for att avlosarna klarade av sin uppgift och darfor kunde de utnyttja sin 
lediga tid battre. 

Andra studier har fokuserat pS vilka familjer som anvander avlbsar- 
service och Marc och MacDonalds (1988) sbkte utifrSn detta identifiera 
vilka familjer som har mest nytta av avlosarservice. De intervjuade 124 
familjer med utvecklingsstorda barn och av dessa hade 37 familjer 
avlosning och 87 saknade detta st5d. Flera skillnader utkristalliserade sig. 
De som anvande servicen hade i allmanhet flera barn an de bvriga 
familjerna, barnen var mer gravt utvecklingsstbrda och deras beteende- 
storningar svSrare. Aven Salisbury (1990) arbetade med att identifiera 
familjer som anvander avlosarservice. Totalt hade 105 familjer anmalt att 
de var intnesserade av att erhSlla avlosarservice men trots detta var det 
endast 32% som anvande sig av avlbsarservicen nar de fick tillgSng till 
st5d. Skalet till detta var att flera familjer sade sig vara intresserade 
eftersom de senare kanske skulle f^ behov. Vid tiden for studien ansSg de 
fiesta att de egentligen inte ville lamna ifran sig sina barn utan heist ville 
ta hand om dem sjalva. En anledning till detta var att de inte fick hjalp 
nar de behbvde och att de inte kande avlbsaren. Resultatet visade att de 
mbdrar som utnyttjade avlbsarservice uppvisade en hbgre grad av stress 
an de mddrai som inte anvande denna service. Salisbury (1990) menar 
ocksS att modrar med dottrar var itier sannolika att anvanda avlosarser- 
vice i^n de 3om hade soner. Till detta ges dock inte nSgon forklaring. 

Grant and McGrath (1990) har en annan uppfattning och sager "By 
studying transcripts of our interviews with caregivers, we found 
indications that families with retarded sons were more inclined to allow 
them the freedom to venture into the community, thus liberating 
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caregivers from the immediate obligations of minding. Caregivers of 
daughters with mental retardation tended to adopt a more conservative 
position by keeping them at home and in this way minimizing the risks of 
abuse in the community” (sid 645). Grant och McGrath (1990) studie om 
avlosarservice omfattade 190 familjer som vSrdar personer med utveck- 
lingsstbming hemma. Avsevart m&nga fler vSrdare till kvirinor med 
utvecklingsstbming an till mhn efterfrSgade hjalp. Aldre v&rdare begarde 
mindre hjalp hn de som var yngre. De konstaterar aven att den vanligaste 
v^daren var kvinna, ofta modem (82%). Variabler som studerades var 
effekter pS stress, behov av sjalvstandighet, materiella omstandigheter, 
kulturella aspekter och demografiska faktorer. Nar studien genomfordes 
var avlbsarservice som stodform fortfarande relativt ny och det var 
darfbr svdrt f6r fbrSldrama att beskriva i vilken utstrackning avldsning 
skulle fbrbattra deras livssituation. Det fmns aven en annan aspekt pi 
avlosning som betonas, namligen att foraldrar ibland ar motstraviga att 
lanuia sina barn till en annan person for avlosning och att risken for 
bverbeskydd Mn fdraldrama ar stor (ibid). Ett annat argument ar att 
vSrdarens behov av avldsning inte fSr prioriteras pS bekostnad av den 
utvecklingsstdrde personens aven om det ibland kan vara svSrt att 
separera dessa bSda behov. Resultaten visar vidare att foraldrarna 
framfdr allt har behov av avldsning pS kvallar och helger och att de som 
har ddttrar har stdrre behov an de som har sdner av att fS avldsning i 
hemmet, framst beroende pS att de hade en mer traditionell syn pS 
kvinnor och var mer dverbeskyddande mot sin ddttrar an mot sina sdner. 



IV:4 Kommentarer till tidigare studier 

Tidigare svenska studier om avldsarservice har framst genomfdrts av 
olika myndigheter och handikapporganisationer tex Socialstyrelsen, Han- 
dikappfdrbundens Centralkommitte. Frdgan om avldsning har emellertid 
behandlats 1 narliggande studier t ex om habilitering eller familjestdd, 
eftersom avldsning har visat sig vara en av de Mgor som fdraldrar ofta 
aktualiserar. De svenska studierna har fokuserat pS tillgSngen pS 
avldsning, i vilken utstrackning familjema erhSller avldsning, vad det 
kostar fdr familjen, hur mSnga timmar avldsning kan erhSllas per manad. 
FrSgor till fdraldrama har aven belyst hur foraldrarna beddmer kvalitdn 
och kvantiten pd servicen, dvs hur ndjda de ar med stddet de fSr. Nar 
man jamfdr dessa studier med t ex studier Mn USA ar fokus annorlunda. 
Dar har man betonat avldsning mer fdr att belysa vilka familjer som ar i 
stdrst behov av avldsning, vilka familjer som utnyttjar servicen mest och 
fdr att kunna beddma hur fdraldrarnas emotionella stress p^verkas om de 
fir stdd i form av avldsning. 
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V. RESULTAT AV DEN EMPIRISKA STUDIEN 



En enkat sondes ut till landets samtliga kommuner (bilaga 1). Enkaten 
omfattade 32 Mgor om hur kommunen lost frdgan om avlosning i 
familjer med bam med funktionshinder. Trots den relativt korta 
svarstiden pS tvS och en halv vecka hade 56% svarat pS utsatt tid. 
Darefter utsandes tvS pSminnelsebrev, vilka resulterade i att ytterligare 
svar inkom och vid den slutliga sammanrakningen i november hade en 
svarsfrekvens pS 86% uppnStts. Ett svar inkom for sent for att kunna 
behandlas. 

Resultaten av de frSgor och svar som stSlldes redovisas under kapitel 
V:l. Procenttalen Sr avmndade till narmsta heltal. 



V:1 RESULTAT FRAn 245 KOMMUNER 

1. Hur mSnga barn med funktionsnedsattningar bor i din 
kommun? 



imuner 


Antal bam 


94 


0 


68 


1 - 25 


27 


26- 50 


10 


51- 75 


16 


76-100 


10 


101 - 150 


2 


151 - 200 


2 


201 - 300 


3 


301-400 


1 


790 


1 


900 



Sammanfattning och kommentar: 

Av enkatema framgdr att mSnga kommuner for narvarande hMler pS 
med en inventering och de har ddrfbr ej kunnat ange en exakt siffra om 
hur mSnga bam med funktionshinder som finns, andra menar att bamen 
finns inom habiliteringen eller omsorgen och darfor inte ar registrerade 
hos kommunen. Flera pekar pS svSrigheten att fl en klar bild over antalet 
eftersom de t ex inte kanner till gmppen barn med sociala handikapp. 
NSgra har angivit att det varit svSrt att ange antalet bam, eftersom 
begreppet "barn med funktionshinder" kan definieras olika och de 
tillfrSgade kommunerna har inte satt begreppet i relation till behovet av 
stod. Som framgSr av ovanstSende finns i nSgra av kommunerna ett stort 
antal bam med funktionshinder. Foretradesvis ar dessa kommuner stora. 
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2 . 



Har Din kommun avlosarservice for familjer med bam 
med funktionsnedsSttningar? 



Nar inventeringen genomfordes hade 219 (89%) av de kommuner som 
besvaiat enkaten avldsarservice f6r familjer med bam med funktions- 
hinder medan 18 kommuner (7%) har uppgivit att de saknar denna 
stddform. Atta kommuner (3%) har angivit att de ej vet om avldsning 
fmns eller inte avgivit nSgot svar alls. I 1989 Srs handikapputredning 
(SOU 1990:19) anges att "nastan alia" kommuner har avlosarservice. 

Sammanfattning och kommentarer: 

Flera kommuner hanvisar till §6 i SoL om bistSnd och §9 i LSS och 
menar att avlosarservice inte ar en generell service, utan att den soks av 
vaije familj utifrSn behov. Detta tolkar jag som att kommunema inte gSr 
ut och erbjuder avlosarservice om inte familjen sjalv aktualiserar frSgan 
och begar det. 

Flera av de kommuner som har svarat att de inte har avlosarservice, har 
andra stbdformer som de betraktar som likvardiga, t ex avlastningshem 
for bamet varannan helg, andra former av stod samt olika losningar i 
"samarbete med familjema utifrSn deras onskem^l". NSgra kommuner 
framfor att ingen foralder har anmalt behov av avlosarservice. NSgon 
kommun sager att "Det foraldrar vill ha ar avldsning i form av 
korttidsvistelse i familjehem eller korttidshem, vilket vi tillgodoser". Det 
innebar att denna kommun inte erbjuder avlosarservice i hemmet, 
eftersom den stddformen ej efterfrSgats av nSgra familjer. I nSgra 
kommuner som sager sig ha avldsning har denna service utnyttjats i liten 
omfattning. 



3. Vem fSr utnyttja denna service? 

Servicenfdr utnyttjas av fdljande familjer: 



Alla som har barn med handikapp 78% 

Endast de som har utvecklingsstdrda barn 3% 

Endast de som har rdrelsehindrade bam 1% 

I fdrsta hand svdrt flerhandikappade 3% 

Social! handikappade 2% 

Inget svar 8% 



Sammanfattning och kommentarer: 

1 de fiesta kommuner gdrs en behovsbeddmning och utifrSn denna erhSlls 
sedan avldsning med hanvisning till LSS eller SoL. Flera kommuner ger 
aven avldsning till familjer med vuxna hemmaboende barn. NSgra 
kommuner betonar att landstingen fortfarande har ansvar fdr 




korttidsvistelse och stbdfamiljer, medan kommunen ansvarar for 
avldsning i hemmet. 



4. Finns begransningar vad betraffar barnens Sider? 

PS denna frSga svarade 10% ja, 80% nej och 10% valde att inte avge 
nSgot svar. Bamens dvre Sldersgrans varierar ofta mellan 12 och 20 Sr. 

5. Erbjuds servicen kostnadsfritt till familjerna? 



NSgra kommuner har svarat bSde ja och nej pS denna frSga och 
kommentarema har exempelvis varit att om hjalpen lamnas enligt LSS Sr 
den gratis, men om hjalpen lamnas med stdd av SoL galler hemtjansttaxa. 

Sammanfattning och kommentarer 

MSnga kommuner tar ut ersSttning med mellan 3 och 70 kronor /timme, 
andra tar ut ersattning per dag eller halvdag, varierande mellan 9 och 42 
kronor per halvdag. Det finns aven de som ger kostnadsfri avlosning for 
tid overstigande 20 till 50 timmar per mSnad. Andra tar ut ersattning per 
besok eller per mSnad mellan 171 och 639 kronor. NSgra svarar: LSS 
gratis / SOL 78:-/dygn om avlosningen omfattar mer an 4 tinunar. 

Det tycks dock fmnas ett stort antal kommuner som erbjuder avlosning 
kostnadsfritt upp till 20 timmar per mSnad. Det finns sSledes en stor 
variation av hur kostnaden tas ut och hur stor den Sr. En del kommuner 
tar ut ersattning per timme eller per gSng. Andra tar ut ersattning per 
dag eller per mSnad. Berakningsgrunderna fbr hur mycket familjerna 
skall betala ar olika. En del komniuner tar ut 1/20 av barnomsorgstaxan, 
andra 1/25 och ytterligare andra tar ut 1/3. Andra kommuner har valt att 
gS efter barnomsorgstaxan helt och fullt. En del kommuner anvander 
hemtjansttaxan som riktmarke och fdljer den, andra tar ut 1/2 av 
hemtjansttaxan. Kostnaden f6r att fS avldsarservice ar sSledes olika i 
kommunerna. 



Ja 

Nej 



Del vis 
Inget svar 



67% 

18% 

12 % 

6% 
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Hur m&nga timmar f&r familjerna utnyttja denna service? 
Ange unge^rligt antal timmar per m&nad. 



Antal timmar 



% av kommunerna 



5 

10 

20 

30 



1 % 

4% 

11% 

3% 

44% 

25% 



Obegransat antal 
Inget svar 



Sammanfattning och kommentarer: 

Flertalet bar svarat att det ar behovet som avgor bur mSnga timmar 
familjerna fSr avldsning ocb att en individuell bedomning alltid gors 
(29%). Nar man analyserar svaren visar det sig att ytterligare ca 8% gor 
en liknande individuell beddmning av bebovet, men att de beskriver detta 
i andra termer. Obegransat antal timmar kan naturligtvis aven innebara 
att kommunen g5r en individuell beddmning eller att familjen fSr 
obegransat antal timmar enligt LSS, men att man enligt SoL bar 
begrdnsningar varierande frSn 10 till 30 timmar/mSnad. 



7. Har kommunen tillrackligt mSnga aviosare? 
Ja 61% 



Sammanfattning och kommentarer: 

Mer an bblften av kommunerna bar svarat att de inte bar nSgra speciella 
avldsare ocb om avldsarhjalp beviljas utnyttjas bemtJSnstens personal fdr 
det mesta. Andra kommentarer ar "ofta finns det nigon i bekantskaps- 
kretsen som familjen dnskar" eller "avldsare anstblls efter bebov", eller 
"inte om man skall tillgodose bebovet omgSende". 

Relativt mSnga bar angett att de inte bar nSgra personer som ar speciellt 
anstallda f6r att arbeta som avldsare. MSnga kommuner menar ocksS att 
avldsare anstalls efter bebov, men att de ofti t tas ur kommunens redan 
anstallda personal grupp. Ibland anlitas aven nSgon 1 familjens bekant- 
skapskrets som aviosare. Ofta bar familjerna sjalva forslag pd vem som 
de vill ba som aviosare ocb dS forsoker i allmanbet kommunerna att 
tillmdtesgS dem. Flera kommuner iror dock att det i framtiden kommer 
att bli en okad efterfrSgan pk avlosning. 



NeJ 
Vet ej 
Inget svar 



11% 

15% 

13% 
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8. Miirks n&goit skillnad att fi avidsarservice till gravt 
utvecklingsstorda eller flerhandikappade barn och till 
andra grupper av bam med handikapp? 



Sammanfattning och kommentarer: 

Framfor allt betonar kommunema att det kan vara svirare att erbjuda 
aviosning till familjer med bam med grav utvecklingsstorning, svSra 
flerhandikapp och barn med medicinska handikapp eftersom en mycket 
speciell komptens behbvs for att vSrda dessa barn. Om begaran om 
aviosning inkommer sent till kommunen pSverkar detta mojlighetema att 
fS hjalp dS familjen behover. Dessa pSpekaiiden gors som marginalan- 
teckningar i enkaten trots att kommunema har svarat att det inte hr nhgon 
skillnad (68%). Kommunema betonar det individuella behovet och att 
familjer som har svhrt flerhandikappade eller gravt utvecklingsstorda 
bam ofta ar de som utnyttjar servicen mest. I de smS kommunema 
upplever den handikappansvarige tjanstemannen inga avsevarda skillnader 
mellan att ta hand om svhrt eller lindrigt handikappade. Min tolkning av 
detta ar att det ar lattare att fh stbd i en liten kommun dar man ar valkand 
och har ett utbrett socialt natverk. Detta fungerar sallan i de stora och 
medelstora kommunema, dar den sociala kontrollen inte ar sh stor. 

Det finns aven de som sager att de (kommunens folk) har liten erfarenhet 
speciellt av utvecklingsstbrda bam. Det framkommer aven att det i flera 
kommuner ar svhrt att fS tag ph avlosare. 

9. Vilken administrativ tillhorighet har avlosarservicen? 

Avlosarservicen ligger under bamomsorgen 15% 

Avidsarservice ligger under hemtjansten 64% 

Annan tillhorighet 22% 

Individuella beslut fattas 2% 

Inget svar 6% 

Sammanfattning och kommentarer: 

Som framghr av ovansthende svar ligger avlosarservicen under 
hemtjansten i 64% av kommunema. Annan tillhorighet innebar att man 
har en speciell organisation fbr avlbsarservicen, men det kan ocksh 
innebara att man lagt den bSde inom barnomsorg och hemtjanst och 



Ingen skillnad 

Svhrare till gravt utvecklingsstbrda 
Svhrare till svSrt flerhandikappade 
Svhrare till bam med medicinska handikapp 
Inget svar 



68% 

9% 

7% 

5% 

16% 



37 
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bedomer frSn fall till fall hur man bast hjalper familjen. NSgra 
kommuner bar en organisation enligt en "bestallar- och utforarmodeir*. 

10. Anser du att denna losning ar tillfredsstallande? 



Sammanfattning och kommentarer: 

Flertalet kommuner ar nbjda med denna losning men nSgra kommuner 
anger att de bar onskemSl om att ba en sarskild administration for 
avlbsarservicen for att underlatta arbetet. 



11. Vad hinder nar barnet blir vuxet? Finns motsvarande 
service for vuxna? 



Sammanfattning och kommentarer: 

For fbraldrar med barn med funktionsbinder ar denna Mga alltid 
mycket aktuell, Fbraldrama planerar framSt ocb de funderar ofta pS bur 
framtiden kommer att se ut fbr barnet ocb for dem sjalva. Kommunerna 
bar angett att det inte finns nSgon ovre Sldersgrans for personer (bam 
ocb vuxna) som bor bemma bos sina foraldrar, men ofta kommer 
avlosarbjalpen genom bemtjansten om det ar en vuxen person som 
bebbver tillsyn. I vissa fall menar kommunerna att det kan bli en 
fbrandring om mojligbeten till personlig assistent utnyttjas ocb begaran 
bifalles. 

Ibland kallas denna stddform inte for avlosarservice utan "avlastning for 
anboriga" ocb ing^r dS i den ovriga servicen som kommunen erbjuder. 
Begreppet avlastning bar for mSnga foraldrar en negativ klang ocb av 
denna anledning anvands oftare termen avlosning. De ar dock synonyma. 
MSnga vuxna bor idag i gruppbostader ocb en kommun sager att det inte 
finns nSgon som bar bebov av avlosarservice, men tillagger att det ar 
sjalvklart att kommunen tillmbtesgSr dessa bebov nar de uppstSr. 



Ja 
Nej 
Vetej 
Inget svar 



69 % 

11 % 

13 % 

7 % 



Ja 
Nej 
Vet ej 
Inget svar 



74 % 

11% 

6% 

9 % 



3S 
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12. Kan familjer som onskar erbjudas stodfamilj eller 
korttidshem genom landstinget? 



Ja 
Nej 
Vet ej 
Inget svar 



68 % 

11 % 

14% 

7% 



Sammanfattning och kommentarer: 

Nar det galler Mgan om stodfamilj eller korttidshem genom landstinget 
ar svaren nSgot splittrade. NSgra hanvisar till att kommunen tar over 
ansvaret for omsorgema fr&n 1/1 1995 eller 1996 och dS kommer frSgan 
i ett annat lage. De som har kommenterat Mgan och sitt svar gor detta 
med uppdelning pS kommunens och landstingets ansvarsomrMen utiMn 
SoLoch LSS. 



13. Kan familjer som onskar erbjudas stodfamilj eller 
korttidshem genom kommunen? 

Ja 80% 

Nej 9% 

Vet ej 5% 

Inget svar 6% 

Sammanfattning och kommentarer: 

FrSn svaren pk denna frSga framgSr att kommunen alltmer tagit over 
ansvaret for korttidshemmen och 80% av kommunerna erbjuder stod- 
familj eller korttidshem. De som har svarat nej menar att detta endast 
galler for personer med sociala handikapp, ej for ovriga kategorier. 
NSgon kommun ger avlosning i form av stddfamilj eller korttidshem till 
personer med sociala handikapp och med fysiska handikapp men "fr.o.m 
950101 kommer aven familjer med barn med psykisk utvecklingsstorning 
att fS detta stod". 
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14. Hur m&nga familjer utnyttjar kommunens avlosarservice? 
Ange ungefSrIigt antal. 



Antal kommmer 
62 
S2 
40 
19 
8 
3 
9 
1 
6 
3 
1 
3 
1 
1 
1 
1 
1 
1 



Antal familjer somfdtt service 
0 

I- 5 
6 - 10 

II- 15 
16- 20 
21 - 25 
26- 30 
31 - 35 
36- 40 
41- 45 
46- 50 
51 - 60 
61 - 70 
71 - 80 
81 - 90 
91-100 
101- 125 
151- 200 



Sammanfattning och kommentarer: 

NSgra kommuner svarar att de fiesta som tidigare hade avlosarservice nu 
har personlig assistent och de har dS valt sin fore detta avldsare som 
assistent. For att tillgSng till personlig assistans enligt den nya lagen 
kravs att man har ett tillsynsbehov dverstigande 20 timmar per vecka. De 
kommuner som svarat att de fiesta som tidigare hade avlosarservice nu 
har personlig assistent visar att det endast var de allra svSrast 
handikappade som hade tillgSng till avlosning. Att avlosning i sig skulle 
vara ett kriterium pS att fS personlig assistent verkar nSgot markligt 
eftersom dessa stddinsatser egentligen handlar om olika saker. Assistenten 
ar framst avsedd att stodja den enskilde handikappade, medan avlosaren 
framst ar avsedd att stodja fdraldrar/anhoriga. 



15. Ar alia 
dem? 


familjer nojda med den service som Ni erbjuder 


Ja 


49% 


NeJ 


5% 


Vet ej 


37% 


EJ svarat 


9% 



Sammanfattning och kommentarer: 

NSgra kommuner p^pekar att ett problem ar att den personal som 
kommunen har kanske inte alltid "duger" till alia familjer. Familjen 
kanske sjalv vill valja vem som skall komma hem och ta hand om deras 
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barn och dessutom kanske inte alia fainiljer passar ihop med alia avlosare. 
NSgra kommuner anser att det verkar vara for fS timmars avlosning for 
familjerna och andra familjer som 5nskar avldsning dagtid och pS 
vardagar kan ha svdrt att erhSlla hjalp. Detta bidrar menar de till att 
familjerna inte alltid ar nSjda. 

Kommunema anser att det ar svSrt att rekrytera avlosare. Familjerna har 
ofta ingen i sin omgivning som de kan eller vill valja som avldsare. De 
kanner ocksd oshkerhet 5ver att personal som kommer till hemmet f5r 
avlosning inte alltid har ratt kompetens. En skillnad marks mellan de 
familjer som ej har mojlighet att sjalva valja utan ar hanvisade att ta 
kommunens personal och de som sjalva valjer avldsare. Oftast ar 
fdraldrar som inte sjalva p&verkat valet av avldsare missndjda med 
servicen. Detta visar vikten av att sjalv fS pSverka besluten och att ha 
inflytande dver de insatser som efterfiigas. 

En svSrighet kan vara att med kort varsel fS tag i en avldsare och bSde 
nar det galler omfattning och flexibilitet tror mSnga kommuner att 
familjerna ar missndjda. Maxtiden fdr avldsarservice enligt SOL ar 20 
timmar men en del familjer som dnskar flera timmar kan sdka och 
erhSlla avldsning med stdd av LSS fr.o.m. 940101. 

Det finns aven andra orsaker till att familjerna inte ar ndjda. En 
tjansteman tror att "M^nga har inte kommit sS ISngt i sitt bearbetande av 
barnets handikapp att de vSgar lamna barnet iMn sig". "En familj ville 
inte ha nSgot av de altemativ som kommunen erbjdd". Kommunen sager 
att skalen till detta kan vara att familjerna vill ha hjalp under helger och 
att det d§ ar svSrt att fS personal. Det kan ocksS bero pS att kommunens 
framfdrhSllning ar fdr ISng fdr fdraldrarna, eftersom det inte gSr att 
planera in att man blir bortbjuden till exempel. MSnga behdver 
weekendavlastning eller hjalp under semestern och dS ar kdtiden mycket 
l&ng. "Tilldelningen av antalet timmar ar fdr ISg anser mSnga fdraldrar 
och den person som kommunen har anvisat accepteras kanske inte av 
barnet eller av familjen", kommenterar nSgon. Andra problem ar att 
familjen ej har fStt pSverka vem som kommer eller att den personal som 
kommer inte har ratt utbildning. 



16 FSr familjen valja avlosare? 



Ja 82% 

Nej 7% 

Vet ej 3% 

Inget svar 8% 
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Om ja, hur valjs dfi denna? 

Bland kommunens anstallda avlosare 
Bland annan konununanst^ld personal 
t ex fSrskolepersonal, dagispersonal 
Bland vanner och bekanta till familjen 
Bland sl^tingar/anhoriga till familjen 
Vet ej, inget svar 



48% 



55% 

66 % 

56% 

9% 



Sammanfattning och kommentarer: 

PS denna Mga har ofta flera olika altemativa svar avgivits vilket innebar 
att avlosning bestams frSn gSng till gSng och frSn fall till fall med 
utgSngspunkt frSn SoL. Familjen har viss mdjlighet att pSverka. 

Enligt LSS; Personal inom aldreomsorgen, eller annan t ex bekant till 
familjen. Familjen har mdjlighet att pSverka vem som skall arbeta som 
avldsare hemma hos dem och fdrslag och dnskemSl mellan handlaggaren 
och familjen gdrs, i familjen eller korttidshem. Fdr det mesta erbjuder vi 
personal, men det finns familjer som sjalv fdreslSr en viss person, oftast 
nSgon som ar valkand med bamet och dS kan vi tillmdtesgS dem. 

NSgra kommuner lyfter fram en annan viktig frSga. De berattar att de 
fdrsdker undvika nara anhoriga, dS det funktionshindrade bamet ska ha 
"ratt" till mormor, morfar, syskon utan att de ska ha en anstallning. 

Det tycks hos mSnga kommuner finnas en stravan att fdrsdka hitta 
personal som har den kompetens som kravs och dar det ocksS fungerar 
bra mellan barnet och foraldraraa. 



17. MSste foraldrar som begSr avlosarservice avvisas? 

Aldrig 50%. 

Sailan. 28% 

Ibland 8% 

Ofta 1% 

Alltid 0% 

Inget svar 13% 

Antalet familjer som ofta avvisas ar mycket iSgt (cirka 1%), vilket ar 
postitivt. En felkalla Finns eftersom de som ofta avvisar foraldrar kan ha 
valt att inte avge nSgot svar alls eller angivit sallan och sSledes Finns 
bland de 28%. 
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18. Om de mSste avvisas, vad beror delta framst pa? 



Brist pS personal 

Brist pS ekonotniska resurser 

Andra orsaker 

Inget svar 



14% 

3% 

20 % 

63% 



Sammanfattning och kommentarer: 

"Vissa regler finns som mdste beaktas"; en beddmning sker utifr^ SOL 
och nar det galler LSS skall bamet tillhora personkretsen. Utover delta ar 
det behovet som ar avgorande och om det inte kan tillgodoses pS annat 
satt eller inom familjen trader kommunen in med stod. 

N&gra kommuner menar att behovet ibland inte kan beddmas vara stdrre 
an for familjer med bam utan funktionshinder, men aven att mSnga 
fdraldrar har for kort varsel for att en lamplig avlosare skall finnas 
tillganglig. Det kan ibland handla om att en lamplig person inte kan en 
viss dag eller kvall. Ibland kan det ocksH vara svSrt att tillgodose 
avancerade behov och hitta en person som accepteras av familjen. 

Ndgra av kommunernas kommentarer 

- Ibland ar det fullbokat, dS fir familjen valja ett annan tillfalle 

- Om fler onskar hjalp vid samma tillfalle kan det vara svirt 

- Ansdkan kom fel - det var Landstingets Itagande 

- Det ar mer friga om barnpassning 

Det ar svirt att fl hjalp onskad dag och tid, till infektionskansliga barn 
och allergiska bam. Det kan vara svirt att fl tag i lamplig personal, som 
t ex inte har egna husdjur. NIgon kommun har annonserat utan att fl ett 
enda svar. MInga familjer begar hjalp mycket sent. Vid fdraldramdten 
begar familjerna ofta hjalp samtidigt och minga familjer avstir nar den 
ordinarie hjalpen inte kan stalla upp. Till gravt handikappade barn ar det 
svirt att fl personal som kan/vill stalla upp. Tvl kommuner har svarat att 
"annat stod kan vara lampligare" dvs att man fir bamomsorg istallet fbr 
avlbsare om assistenten b^5mt att inget behov fmns. NIgon kommun har 
satsat pi en nattdppen fbrskola varannan helg. Den servar Itta familjer 
och tar emot mellan fyra och fern bam per helg frin fredag kl 18.30 - 
sondag kl 17.00. Bamen skall vara under nio Ir for att fl deltaga. 



19. Vilken utbildningsbakgrund har aviosarna? 

Utbildning inom bamomsorg 43% 

Utbildning inom hemtjansten 53% 

Annan utbildning 48% 

Inget svar 17% 
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Sammanfattning och kommentarer: 

Avlosama har mycket varierande utbildningsbakgrund. Hdr fbljer nSgra 
av altemativen: studerande, grandskollarare, bamskotare, forskollarare, 
fritidspedagog, vSrdbitrade, underskbterska, sjukskdterska, arbetsterapeut, 
mentalskotare, hemviirdarutbildning, utbildning inom omsorgsverksam- 
het, grundkurs inom psykisk utvecklingsstdrning, sarskild kompetens fbr 
bam med handikapp och personalassistentutbildning. Dessutom finns 
linjeutbildningar med inriktning mot funktionshinder t ex: Social service 
linje. Bam och ungdomslinje, SjukvSrdslinje (olika former) och Social 
omsorgslinje. Det finns aven de som inte har nSgon utbildning inom 
omrSdet och dar inte heller kommunen staller nSgra formella krav p§ 
utbildning. 

Personal med speciell utbildning. finns, men denna arbetar inte enbart 
med avlosning utan framst med aldreomsorg. Har uppges aven anhoriga 
som avlbsare och dS spelar utbildningen ingen roll. Snarare handlar det 
om erfarenhet och lamplighet. For familjen handlar det om att valja 
avlbsare som har visat intresse och fbrstSelse fbr det handikappade bamet 

Barnets behov avgor och i stort fbrsoker man anpassa behovet av 
avlbsare individuellt fbr varje familj. Speciella krav kan vara 
"Teckenkommunikation som stbd”, kunskap om Autism, kunskap om 
fysiska handikapp eller t ex Downs syndrom. De sbkande framfbr sjalva 
bnskemlil och sa ISngt mbjligt tillgodoses speciella krav. 

Flera kommuner menar att erfarenhet av handikapp prioriteras och 18 Sr 
ar lagsta Slder fbr anstallning som avlbsare. Omsorgsverksamheten har 
tvS dagars utbildning fbr de som arbetar med utvecklingsstbrda barn, 
men fbraldrarna undervisar ocksS sjalva om sitt barns funktionshinder 
och behov. NSgon kommun har en veckas utbildning fbr avlbsare och en 
kommun har krav pS att kommunens socialnamnd skall godkanna 
avlbsarens utbildning fbre anstallning. Aven andra yrkeskategorier, som 
arbetar som avlbsare finns. 



20. Har kommunen givit personalen speciell utbildning om 
barn med handikapp? 



Ja 
Nej 
Vetej 
Inget svar 



26% 

55% 

9% 

10 % 
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Sammanfattning och kommentarer: 

Det ar stor variation i kommunernas utbildning av avlosarna. 
Temakvallar om olika handikapp, personlig introduktion, introduktion 
tillsammans med foraldrama, studiedagar, forelasningar, information 
och litteraturtips av handikappkonsulenten, studiebesok pS sarskolan och 
utbildning om hjalpmedel. Dessutom har en del kommuner anordnat 
kurser mellan tre dagar och tre veckor for personal som skall arbeta med 
bam med handikapp. 

Tiden varierar mellan 4 och 140 timmar. En studiecirkel kan t ex omfatta 
mellan 15 och 30 timirtar. 

Exempel pd. svar frdn kommmerna: 

- Samtliga vSrdbitraden har erbjudits utbildning om handikapp 

- Tvdveckorskurs 

- Intemutbildning 30 timmar, eller 10 x 1,5 timmar 

- Ett par temakvallar/termin eller studiecirklar 

- Teckenkurs, Alteraativ kommunikation 

- "Skraddarsydd "utbildning om baraet har svSra funktionshinder 

Flera kommuner har svarat att de har ett nara samarbete med 
habiliteringen vad galler kurser o dyl. N&gra kommuner har satsat pS 
behovsrelaterad utbildning t ex: att bredvid annan personal pS 
bamkliniken tills man k^er sig s^er pi exeinpelvis sondmatning eller 
andra speciella Stgarder. NSgon kommun skiljer pS sin egen fast anstallda 
person^, som de ger utbildning och avlosare som ar timanstdllda och inte 
ges nSgon utbildning. 



21. Planeras kontinuerlig fortbildning for avlosare? 



Ja 14% 

Nej 59% 

Vet ej 13% 

Inget svar 14% 



Sammanfattning och kommentarer: 

Flera kommuner planerar fortbildningsinsatser t ex Sterkommande 
intemutbildning, studiebesok, temadagar, handledning, teckenspr&kskurs, 
En kommun har planerat att fr.o.m. hosten -94 ge alia personliga 
assistenter en grundutbildning. Omfattningen av denna var vid 
enkatstudien inte klarlagd. Det finns aven kommuner som annu ej lost 
frSgan om fortbildning och konstaterar att "Fr&gan ej lost annu" 
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Framfbrallt planeras fortbildning genom att utnytja den kompetens som 
redan finns i kommunen men mindre kommuner planerar Sven utnyttja 
mojligheten att ge personalen utbildning i samarbete med narliggande 
kommuner. Flera kommuner har inte kommit sS ISngt i sitt planerings- 
arbete annu utan arbetar med behovsinventeringar och avvaktar 
resultaten av dessa forst. Andra lagger over ansvaret pd avlosama sjalva 
och anordnar bara fortbildning om speciella onskemSl inkommer till 
kommimen. 

Fortbildning kommer att ske i form av tematraffar, forelasningar, 
studiedagar, studiecirklar, utbildning om olika handikappgruppers behov 
och utbildning om varje enskilt bam. NSgra kommuner menaf att 
avlosama har dSligt intresse for fortbildning och kommer ej att anordna 
ndgon utbildning forrSn personalen sjhlva begSr det. Andra kommuner 
menar att avlosama onskar mera utbildning men att det ar svart att 
tillgodose beroende pS att det ar d&ligt utbud av kurser 



22. Erh&Iler avlosama kontinuerlig handledning? 



Ja 30% 

Nej 51% 

Vet ej 5% 

Inget svar 14% 



Av foljande persomlkategorier 
Av foraldrar 

Av arbetsledare/hemtjanstassist-nt 
Av omsorgs- eller habiliteringsteamet 
Av bamomsorgskonsulenten/assistenten 
Av handikappkonsulenten 
Av lekotekarie/forskolekonsulent 
Av bampsykolog 
Av socialsekreterare 



Antalet kommuner 
48 
51 
35 
14 
8 
6 
6 
20 



Sammanfattning och kommentarer: 

Mer an halften av kommunema ger ingen kontinuerlig handledning, 5% 
har svarat att de inte vet och 14% har avstStt Mn att svara. Det innebar 
att 30% av kommunema ger avlosama kontinuerlig handledning. Det ar 
framst hemtjanstassisenten och arbetsledaren som stSr for handledningen 
men foraldrarna har i nastan halften av kommunema (48%) ansvar for 
handledningen av avlosama. 
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23. Av vem introduceras en ny avlosare i familjen? 



Av arbetsledare for hemtjansten 


128 kommuner 


Av fdraldrarna/anhdrig 


117 " 


Av arbetsledare fdr bamomsorgen/assistenten 


56 " 


Av avldsaren sjalv 


27 ■' 


Inget svar 


35 " 



Sammanfattning och kommentarer: 

Det vanligaste ar att arbetsledaren f6r hemtjansten introducerar avldsaren 
i familjen. Ofta forekommer aven atl foraldrarna eller nSgon annan 
anhdrig ansvarar fdr introduktionen. Endast i 27 kommuner iSter man 
avldsaren sjalv ta kontakt med familjen och introducera sig. 



24. Hur introduceras avldsaren i familjen? 



Genom eget hembesdk 
Genom telefonkontakt 
Genom gemensamt besok hos familjen 
Inget svar 



98 kommuner 

/I /I " 

152 " 

35 " 



Sammanfattning och kommentarer: 

I mer an halften av kommunerna sker introduktionen genom ett 
gemensamt personligt bes5k hos familjen. 



25 Har Din kommun gjort nagon mSlbeskrivning fdr 
avldsarverksamheten? 

Ja 16% 

Nej 70% 

Vet ej 4% 

Inget svar 10% 

Sammanfattning och kommentarer: 

Av kommunerna har endast 16% gjort en mSlbeskrivning for 
avldsarverksamheten, 70% har svarat att de inte har nSgon 
mSlbeskrivning, 4% vet ej och 10% har avstStt frSn att svara pS frSgan. 
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26. Har Din kommun gjort nagon utvSrdering av 
avlosarverksamheten? 



Ja 
Nej 
Vetej 
Inget svar 



9% 

79% 

2% 

10 % 



Sammanfattning och kommentarer: 

NSr det g^Ier utvardering av verksamheten ar det endast 9% som gjort 
en sSdan, 79% har svarat nej, 2% vet ej och 10% har inte avgivit nSgot 
svar. Flera kommuner har framfort att de inte hunnit med att gOra nSgon 
utvardering, att verksamheten ar s5 ny och att de i framtiden kommer att 
fdrsoka fS storre mojligheter att folja upp denna service. NSgra pSpekar 
att en utvhrdering gOrs i samband med uppfdljningen av bamets situation. 



27. Har din kommun givit familjer med barn med handikapp 
information om LSS? 

Ja 90% 

Nej 6% 

Vetej 1% 

Inget svar 3% 

Sammanfattning och kommentarer: 

Av kommunema har 90% givit familjeraa information om LSS, 6% har 
ej givit nSgon speciell information, 1% sveira att de inte vet och 3% har 
inte besvarat fragan.. 

Informationen har till flertalet fbraldrar skett skriftligt och mSnga 
kommuner har sant ut informationen till alia hushSll i kommunen. NSgra 
kommuner har aven tagit fram en liten broschyr med information om 
LSS och vad lagen innebar. I nSgra kommuner har man valt att ge 
foraldrarna muntlig information vid personligt besbk och i enstaka fall 
over telefon. Framfbr allt ar det de mindre kommunema som gjort 
hembesbk eller ringt familjerna. Nar det galler information har aven 
handikapporganisationerna och fbrsakringskassan gStt ut med 
information. De som tidigare tillhbrde omsorgerna har bverfbrts till LSS 
och avgiftsbefriats, efter kontakt. 
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28. Tror du att familjernas krav pS avidsning kommer att oka 
med hansyn till den nya lagen (LSS)? 



Ja 70% 

Nej 6% 

Vetej 18% 

Inget svar 6% 



Sammanfattning och kommentarer: 

Av kommunema tror 70% att familjernas krav pS avidsning kommer att 
oka med hansyn till den nya lagen, 18% har svarat vet ej, 6% har svarat 
nej och 6% har ej besvarat Mgan. De 6% som inte tror att kraven 
kommer att oka menar att det framst hanger samman med en samre 
ekonomi men aven pS personella resurser. FS tror att organisatoriska 
faktorer kommer att pSverka. 



29. Har kommunen for avsikt att utoka/bygga ut korttids- 
hemmen med hSnsyn till den nya lagen? 



Ja 14% 

Nej 34% 

Vet ej 45% 

Inget svar 7% 



Sammanfattning och kommentarer: 

Av kommunema planerar 14% att bygga ut korttidshemmen med hansyn 
till den nya lagen. Har rSder viss osakerhet eftersom mSnga kommuner 
annu inte vet hur verksamheten ser ut idag och kommer att se ut i 
framtiden. 



30. Har kommunen for avsikt att utoka/bygga ut korttids- 
hemmen med hansyn till den nya personkretsen? 



Ja 11% 

Nej 31% 

Vet ej 50% 

Inget svar 8% 



Sammanfattning och kommentarer: 

Av kommunema planerar 11% att bygga ut korttidshemmen med hansyn 
till den nya personkretsen. Rertalet vet annu inte hur behoven kommer 
att se ut och vad den nya personkretsen kommer att innebara for 
verksamheten. 





31. Har kommunen beredskap att uppfylla familjernas behov/ 
krav pS avlosning? 



Sammanfattning och kommentarer: 

Av kommuneraa anser 60% att de har beredskap att uppfylla familjernas 
behov/krav pS avlosning medan 11% inte anser att sS ar fallet. En stor 
osakerhet finns aven nar det galler denna Mga. 



32. Anser du att din kommun arbetar faniiljeorienterat, dvs 
utifrSn familjernas behov och onskem4l? 



Sammanfattning och kommentarer: 

Av kommunema anser 89% att de arbetar familjeorienterat, dvs utifrSn 
familjernas behov och SnskemSl. Endast 1% har svarat nej p4 denna 
fr4ga och det ar intressant speciellt som det allt oftare framkommer att 
det av olika skal ar svSrt f5r familjerna att pSverka vem som skall 
komma hem sora avlosare tillfamiljen. FrSgan om familjeorientering 
kommer att ytterligare disktueras i slutdiskussionen. 



V:2 Sammanfattning av resultat 

Resultaten av denna studie visar att avldsning finns i 89% av landets 
kommuner. N4gra kommuner har svarat att de inte vet om avlosarservice 
finns eller inte, vilket kan betraktas som forvSnande eftersom den person 
som ansvarar fdr handikappomsorgen i kommunen har besvarat erdcaten. 
En rimlig forklaring till detta ar att det trots allt ar nSgon annan som 
besvarat enkaten an den som ar ansvarig. Servicen fir utnyttjas av 
kostnadsfritt i 67% av kommunema och i 44% f4r familjerna utnyttja 
servicen obegransat antal timmar. Mer Sn hSlften av kommunema (61%) 
anser sig ha tillrhckligt mSnga avlSsare men pSpekar att de fiesta inte har 
nSgon speciell personal anstalld som endast arbetar med avlosarservice. 
SvSrigheten att fS tag i avl6sare till gravt utvecklingsstdrda och 
flerhandikappade barn eller till bam med medicinska handikapp verkar 
inte vara anmarkningsvart stor. Tvartom menar kommunema (^%) att 



Ja 
Nej 
Vet ej 
Inget svar 



60% 

11 % 

21% 

8% 



Ja 
Nej 
Vet ej 
Inget svar 



89% 

1% 

4% 

6% 
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det inte ar nSgon skillnad utan att det bestams utifran varje individs 
behov. Det tycks dock vara en viss skillnad mellan stora och smS 
kommuner och framfSr allt ar det i de smS kommunema som det inte ar 
nSgon skillnad eller svSrare att fS hjaip till ett svSrt handikappat bam. 

Avlosarservicen hor administrativt till hemtjansten (64%) och endast i 
15% till bamomsorgen. Flertalet kommuner anser att den iSsning de har 
ar bra medan nSgra menar att en speciell organisation f6r avldsning 
skulle fungera battre. I 74% av kommunema finns avlosning aven f6r 
vuxna. 

Att alia fbraldrar skulle vara n5jda med avldsarservicen fSr anses som 
orimligt. Cirka 49% sager emellertid att de ar ndjda. FrSgan hanger nara 
samman med om de har mojlighet att bestamma vem som skall komma 
hem och ta hand om deras barn och i 82% av alia konmiuner fSr 
fSraldrarna pSverka detta. I mer an halften av kommunema (48%) 
anlitas kommunens anstallda avlbsare. Det vanligaste ar dock att 
avlosaren valjs bland vanner och bekanta till familjen (66%), bland 
slaktingar/anhoriga (56%) eller bland kommunanstalld personal som 
fdrskollarare, dagispersonal etc. (55%). Ungefar halften av kommunema 
sager att de aldrig behdver avvisa fdraidrar som begar avldsning. 
Orsaken till detta ar inte klarlagd. Brist pi personal och brist pS 
ekonomiska resurser tycks inte vara avgorande. Endast 26% av 
kommunema har givit avldsarna speciell "handikapputbildning" och 
endast 14% av kommunema planerar fortbildning fdr avldsarna. 

Nar det galler introduktionen av avldsaren i familjen varierar denna. I 
mer an halften av kommunema gdrs ett hembesdk hos familjen av 
hemtjanstsassistenten och avldsaren gemensamt. I 70% av kommunema 
saknas mSibeskrivning fdr avldsarverksamheten och endast 9% har 
utvarderat verksamheten. 

Av kommunema har 90% givit familjerna information om LSS och 
ungefar 70% tror att familjernas krav kommer att oka med hansyn till 
den nya lagen. Trots detta planerar flertalet kommuner inte nSgon 
utbyggnad av verksamheten. 

Kommunema tror sig kunna upp ylla familjernas behov av avldsning 
(60%) och de anser sig arbeta familjeorienterat, dvs utifr&n familjernas 
h^hov och dnskemSl. 
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VI. JAMFORELSE MELLAN 1988 OCH 1994 ARS ST13DIER 

Den riksomfattande studie som genomfordes 1988 (Brodin & 
Lindberg, 1988) var baserad pd svar frSn 278 kommuner och visade pS 
relativt stora skillnader i kvalitet och kvantitet av avlosarservicen mellan 
olika kommuner. Framfor allt framkom att bristerna i stod varken 
handlade om ekonomiska eller personella orsaker utan snarare om 
kommunemas shtt att prioritera. Under 1994 genomfdrdes en uppfoljande 
studie baserad pS svar Mn 245 kommuner. En jamfdrelse mellan Sr 1988 
och 1994 visar om och hur kommunemas priori teringar har andrats. 

Avlosarservice Finns i 89% av alia kommuner, vilket ar en okning 
jamfdrt med 1988, dS denna siffra var 77%. Detta innebar jSmfort med 
den tidigare undersokningen (Brodin & Lindberg, 1988) en dkning av 
avlosarservicen frSn 77% till 89% under en sexSrsperiod. 



Tabell 1. Familjer som utnyttjaravlesniag 



Servicen f&r utnyttjas av fdljande familjer: 


1988 


1994 


Alla som har bam med handikapp 


62% 


78% 


Endast de som har ut\'ecklingsst5rda bam 


5% 


3% 


Endast de som harrbrelsehindrade bam 


3% 


1% 


I forsta hand sv^ nerhandikappade 


4% 


3% 


Socialt handikappade 


2% 


2% 


Inget svar 


24% 


8% 



Som framgar av ovanstSende tabell har det skett en markant okning bland 
de som fSr utnyttja avldsarservicen. Aven svarsfrekvensen har okat och 
det ar ett fStal som inte besvarar frSgan. 

Nar det gailer begransningar i barnens Sider ar dessa obetydliga. Flertalet 
kommuner, dvs 80%, har svarat att det inte firms nSgra begransningar i 
barnens Slder vilket Sr en okning frSnl988 dS denna siffra var 68%. 
Endast 10% har angett att det Finns vissa begransningar jamfort med 18% 
1988. De som svarat att de inte kanner till om det finns nagra 
begransningar i Slder har minskat frSn 20% till 10%. 

Kostnader for avlosarservice 

Sei-vicen erbjuds kostnadsfritt till familjerna i 67% av kommunerna mot 
tidigare 31%, vilket ar en avsevard dkning. Ar 1988 Fick familjerna belt 
eller delvis stS f6r kostnaderna sjSlva (52%) mot 30% 1994. De 
kommuner som ej har besvarat frSgan har minskat frSn 15% till 6% 
1994. 
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En viktig frSga ar hur mSnga timmar familjerna fSr utnyttja denna 
avlosarservice. Fiin tabellen nedan framgSr skillnader i tid for Sr 1988 
och 1994. 



Tabell 2. Begr^ningar i tid for avldsning 



Antal Ummar 


1988 


1994 


5 


1% 


1% 


10 


1% 


4% 


20 


15% 


11% 


30 


6% 


3% 


Obegransat antal 


41% 


44% 


Inget svar 


30% 


25% 



De som inte har avgivit nSgot svar pS denna fiSga ar dock forhSllandevis 
mSnga 25% mot tidigare 30%. De kommuner som erbjuder familjerna 
avldsning obegransat antal timmar per mSnad har 6kat obetydligt och 
siffran tycks vara relativt konstant. 

Tillgdng pd avldsare 

En intressant frSga ar om kommunen har tillrackligt mSnga avlosare. Det 
framgSr att 61% av kommunerna mot 53% (1988) anser sig ha 
tillrackligt mSnga avlbsare, 11% svarar nej mot tidigare 19% och 28% 
har avstStt frSn att svara. Det ar rimligt att fbrmoda att det i stort Sr 
samira kommuner som ej svarat pS frSgan 1988 och 1994. 

Foraldraintervjuer har visat att bSde foraldrar och avlosare har 
uppfattningen att det ar svSrare att fS hjalp till ett svSrt handikappat barn 
an till ett bam med iindrigare former av handikapp (Brodin & Lindberg, 
1988). Ar 1988 menade halften av kommunerna att det inte ar nSgon 
skillnad medan denna siffra har okat till 68% 1994. Denna forandring ar 
den mest synliga ifiSga om skillnader mellan olika handikappgrupper som 
fSr stod. 



Tabell 3. Skilinader i svirigheter att finna avlbsare till vissa grupper. 



Svilrigheter all finna avlosare 


1988 


1994 


Ingen skillnad 


50% 


68% 


SvSrare till gravt utvecklingsstorda 


16% 


9% 


SvSrare till svirt flerhandikappade 


- 


7% 


SvSrare till bam med medicinska handikapp 


2% 


5% 


Inget svar 


32% 


16% 



Om man jamfor siffrorna for gravt utvecklingsstorda och svSrt 
flerhandikappade barn tycks dessa sammanlagt ligga pS samma nivS Sr 
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1988 och 1994. Farre har 1994 avstitt fr4n att inte besvara Mgan, 16% 
mot tidigare 32%. 

Administrativ HO’iorighet pr avlosarservicen. 

Den adminstravl 'l tillhdrigheten varierar i olika kommuner. Det innebar 
att avlosning kan ligga bSde inom bamomsorg (37% 1994 mot tidigare 
21%) och inom hemtjanst (64% mot tidigare 65%) och att man v^jer 
olika losningar for olika familjer. Flera kommuner har byggt upp en 
speciell organisation for avlosarverksamhet och har kan man konstatera 
att det framst ar de kommuner som ar relativt stora och som har mSnga 
familjer som har behov av avlosning. Det tycks som om denna losning 
dock okar over tid och 22% har idag valt en speciell organisation mot 
tidigare 5%. FS kommuner har valt att inte besvara denna frSga (6%). 

En viktig fraga for mSnga foraldrar som har sina bam boende hemma ar 
om motsvarande service firms pr vuxna. Nar det galler vuxenhabilitering 
kan man se en markant okning 74% mot tidigare 58%. Elva procent av 
kommunema (20%, 1988) har svarat att de inte har avlosning for vuxna 
och 14% (22%, 1988) har inte svarat pS Mgan. 

Fdrdelning av familjer som utnyttjar kommunens avlosarservice 
Man kan konstatera att familjema i allt hogre utstrackning utnyttjar 
avlosning. Ar 1988 avbojde 165 kommuner att besvara frSgan, 1994, 47 
kommuner, vilket ar en avsesvard minskning. 



Tabell 4. Familjer som utnyttjar servicen i de olika kommunema 



Antal kommuner 1988 


1994 


Antal fnmiljer 


20 


12 


0 


65 


82 


1 - 5 


7 


40 


6 - 10 


21 


46 


11- 40 


- 


14 


41 -290 


165 


A1 


Inget svar 



Fdrdldrarnas bedomning av servicen och pdverkansmoJHgheter 
Andelen familjer som ar ndjda med kommunens avlosarservice har enligt 
kommunenkaten okat frSn 31% till 49%. Det innebar att cirka halften av 
alia familjer idag ar nojda. Cirka 5% ar enligt kommunema inte nojda 
med servicen mot tidigare 9%. Svarsfrekvensen har bkat, men 46% har 
avbojt att svara. Till stor del tycks detta hanga samman med om familjen 
fSr valja avlosare eller ej. 

Familjernas mojligheter att pSverka vem som skall komma hem och ta 
hand om deras bam och att kunna valja avlosare har okat fr§n 51% 1988 
till 82% 1994. Endast 7% av kommunema menar att familjema inte kan 



54 




48 



pSverka valet av avlosare mot tidigare 22%. I den tidigare studien (1988) 
avgav 27% inget svar och denna siffra hade 1994 sjunkit till 11%. 

Valet av avlosare 

Avlosare valjs bland kommunens anstallda avlosare, bland annan 
kommunanstalld personal, t ex forskolepersonal, dagispersonal, bland 
vanner och bekanta till familjen eller bland slaktingar/anhoriga till 
familjen. 

FrSn foraldraintervjuer (Brodin & Lindberg, 1988) framgSr att den 
fdralder som begar avlbsarservice ibland mSste avvisas. Det framgar vid 
en jamfbrelse att antalet familjer som aldrig eller sallan mSste avvisas har 
5kat (79%). Denna siffra var 1988 43%. Kommunerna var ibland 
tvungna att avvisa familjema (8% mot 27% 1988). Av detta kan man 
konstatera att det tycks vara mindre vanligt att man idag behover avvisa 
familjer som behover hjalp. 



Tabell 5. Frekvens foravvisning av familjer 



Hur ofta avvisas familjer 


1988 


1994 


Aldrig 


43% 


50 % 


S^lan 


- 


29 % 


Ibland 


27% 


8 % 


Ofta 


1% 


0 , 4 % 


Alltid 


- 


0 , 4 % 


Inget svar 


29% 


12,2 % 



De som mSste avvisas beror framst pS brist pS personal 14% (27% 1988), 
brist pH ekonomiska resurser (3% bade idag och 1988) och andra orsaker 
20% (1994). NHgot forvHnande ar det kanske att bristen pa ekonomiska 
resurser inte framtrhder som nHgonting avgorande for om en familj fHr 
avlosning eller inte eftersom det dagligen framkommer i dagspress och 
nyhetsmedia att ekonomiska nedskamingar gors. Bakom svaret "andra 
orsaker" som har okat handlar det ofta om att familjema behover hjalp pH 
tider dH det inte finns nHgon avlosare som tjanstgor och har tycks viss 
svHrighet vara att fH hjalp pH helger och kvallar eller om familjema ar ute 
"i sista minuten" for att boka avlosning. Det handlar ocksH om att mHnga 
familjer endast onskar en viss person och darfor har svHrt att acceptera 
andra avlosare som kommunen anvisar. 

Avlosarnas utbildningsbakgrund 

Rertalet avlosare har nHgon utbildning inom vHrd- och omsorgsomrHdet. 
Utbildning inom bamomsorg har 43% (33% 1988), inom hemtjansten har 
53% (53% 1988) och annan utbildning har 48% (17% 1988). Av 
kommunerna har 17% valt att inte besvara denna frHga mot tidigare 19%. 





Bn del kommuner har givit personalen speciell utbildning om bam med 
funktionshinder/handikapp. Av nedanstAende uppstailning framgSr om 
kommunema givit avldsama speciell utbildning eller ej. Det framgdr 
sSledes att 26% har givit avlosama nSgon utbildning (28% 1988). Av 
kommunema har 55% svarat att de ej givit avlosama ndgon utbildning 
vilket ar en minskning jamfort med 1988 dS 48% av kommunema har 
svarat att de inte givit avldsarna speciell utbildning om barn med 
funktionshinder/handikapp . 

Nar det galler fortbildning for avlosare har 14% (21% 1988) svarat att 
de planerar fortbildning, 59% plane-ar ingen fortbildning (53% 1988) 
och 27% har ej besvarat frSgan (26% 1988). 

Ar 1994 gav 39% av kommunema sina avldsare handledning (27% 1988) 
och 51% (41% 1988) gav inte handledning till avlosama. Nitton procent 
besvarade inte frSgan mot tidigare 32% (1988). 

Tabell 6. Handledning till avlOsama 



Handledningen ges av foljande 


Antal kommuner 
1988 1994 


Av fdraldrar 


6 


48 


Av arbetsledare/hemtjazistassistent 


40 


51 


Av psykolog/kurator inom omsorg 


8 


25 


Av omsorgs- eller habiliteringsteamet 


19 


35 


Av bamomsorgskonsulenten/assistenten 


9 


14 


Av handikappkonsulenten 


4 


8 


Av lekotekarie/f<3rskolekonsulent 


3 


6 


Av bampsykolog 


2 


6 


Av soci^sekreterare 


3 


20 



Handledning ges av olika personer beroende pS vem som har kunskap om 
ett visst barn. Vanligast ar att handledning ges av arbetsledaren/ 
hemtjanstassistenten (51%) eller av omsorgs- eller habiliteringsteamet 
(35%). Av ovanstdende framgSr att foraldrarna alltmer utnyttjas som 
handledare. Idag ges handledning av fdraldrar i 48% av kommunema, 
tidigare endast i 6%. 

Aven nar det galler att introducera en ny avlosare i en familj tillampas 
olika modeller. Ofta handlar det dock om att en Ibsning valjs utifr§n varje 
enskilt fall. Ibland sker introduk'' n genom ett telefonsamtal, ibiand vid 
ett hembesSk hos familjen. Framibr allt stravar man efter en flexibilitet 
fdr att anpassa sig efter familjemas bnskemdl. 

PS frSgan om vem som stSr for sjalva introduktionen har flertalet 
kommuner svarat att det framst ar arbetsledaren for hemtjansten ( 128 
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kommuner), men att det aven ar andra yrkeskategorier som deltar i 
introduktionen. 

Tabell 7. Introduktion i familjema 



Introduktion 


Antal kommuner 




1988 


1994 


Av arbetslcdare for hemtj^ten 


97 


128 


Av rdraidrama/anhorig 


23 


117 


Av arbetslcdare for b^omsorgen/assistenlen 


22 


56 


Av avl(3saren sjalv 


14 


27 


Inget svar 


- 


35 



Mdlbeskrivning och utvdrdering 

Som framgSr av nedanst^ende har har endast 16% av kommunema gjort 
en mdlbeskrivning fdr avldsarservicen medan 70% av kommunema har 
angivit att de inte har nSgon mdlbeskrivning (56% 1988). Det innebSr att 
de kommuner som ej gjort ndgon mdlbeskrivning har minskat. 



Nar det sedan galler att utvdrdera den service som kommunema erbjuder 
familjema framgdr att 79% inte gjort ndgon utvardering av 
verksamheten. 

Tabell 8. Mdlbeskrivning och utvMidering av avlbsarservicen 





Ja 


Nej 


Inget svar 


Mdlbeskrivning 

1988 


19% 


56% 


25% 


1994 


16% 


70% 


14% 


Utvardering 

1988 


9% 


65% 


26% 


1994 


9% 


79% 


12% 



Denna frdga hanger samman med om en inventering av familjemas behov 
av avlOsning gjorts. Det tycks som om kommunema inte har inventerat 
behoven av stod hos familjema och av denna anledning kan de inte heller 
utvardera verksamheten. 
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VII DISKUSSION OCH SLUTSATSER 



Sociallagstiftning 

Omsorgema om barn och ungdomar med funktionshinder regleras i 
Sverige av Socialtjanstlagen, Halso- cxih sjukvSrdslagen, Skollagen och 
Lagen for stbd och service for vissa funktionshindrade (LSS). En for- 
skjutning av ansvaret for omsorgema frSn landstingen till primarkom- 
munema pSgar och merparten av de sarskilda omsorgema enligt den 
tidigare omsorgslagen kommer senast den 1 januari 1996 att ha overforts 
till kommunema. LSS tradde i kraft den 1 januari 1994 och ersatter den 
tidigare omsorgslagen, infdrandelagen till omsorgslagen och elevhems- 
lagen. LSS ^ en pluslag, en rattighetslag, som trader in som komplement 
nar andra lagar inte riicker till. For att erh^la stod enligt denna lag mSste 
den enskilde sjalv begara stbd och det ar en fbrdel att mbjligheten att 
bverklaga beslut i lansrStten kvarstSr. 

Enligt socialtjanstlagen har kommunema det yttersta ansvaret for varje 
enskild kommuninv&nare och socialtjansten skall p§ solidaritetens grund 
framja manniskors ekonomiska och sociala trygghet, Jamlikhet i levnads- 
villkor och aktivt deltagande i samhallslivet (Fahlberg & Magnusson, 
1984). Med andra ord skall stbd erbjudas familjer med barn och 
ungdomar med funktionshinder sS att de i mbjligaste mSn kan leva pS 
samma villkor som andra barnfamiljer. I lagen betonas dock som en 
utgSngspunkt att familjens egna resurser skall fbrstarkas och tillvaratas. 
Det framgSr att kommunen har skyldighet att uppratta individuella planer 
fbr den enskilde efter dennes begaran. Som det ekonomiska laget ar idag 
tycks lagstiftning vara enda mbjligheten fbr att garantera familjerna ett 
gott stbd aven om man kan fundera bver om inte denna lagstiftning i 
realiteten verkar segregerande istallet fbr integrerande. 



Behovet av avlbsning 

De fiesta barn och ungdomar med funktionshinder bor idag i sina 
fbraldrahem samtidigt som de fiesta fbraldrar idag arbetar utanfbr 
hemmet. Fbraldrar med barn med funktionshinder har ofta ett 
tidskravande och omfattande vSrdarbete och de hi*, -tt stort behov av stbd 
fbr att orka med sin vardag (t ex Featherstone, 1983; Fyhr, 1983; 
Gustavsson, 1985). Detta medfbr att kommunen Slaggs ett allt stbrre 
ansvar att ge fainiljerna stbd. Kommunen har dessutom ansvar fbr en 
uppsbkande verksamhet i syfte rU kunna ge vaije individ den hjalp som 
han/hon behbver. En form av stbd som enligt LSS Svilar kommunen ar 
avlbsarservice. Tidigare svenska studier om avlbsarservice (t ex 
Lindblom & Mbller, 1993; Janson & Lagerberg, 1989) har visat pa stora 
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brister i stSdet och att avlosarservicen fungerar olika bide vad avser 
personella och ekonomiska resurser. Delta hanger samman med 
kommunernas forutsattningar, men aven med deras prioriteringar av 
verksamheten. I en del koriimuner kallas avlosarservicen for bamvakts- 
service och delta kan medfbra att kommunen inte anser sig behdva ha 
utbildad personal. 

Familjens behov av stbd bkar successivt om insatserna inte salts in genast 
och pS familjens villkor (Bailey & Simeonsson, 1988; Blacher & Meyers, 
1983; Roll-Pettersson, 1992; Lundqvist, 1994). Det innebar att 
kommunen inte kan vanta med att satta in atgarder nar familjen begar 
stbd i fbrhoppning att problemen skall "ordna sig". Studier (ibid) har 
visat att behovet av stbd dS kommer att bka och att familjen blir allt mer 
utarbetad. Istallet fbr att kommunen har en fbralder som behbver hjalp 
kanske de pa sikt fir en hel familj med stora behov av stbd. Hur stbdet till 
familjerna sedan fungerar tycks i hbg grad bero pi intresset och 
engagemanget hos den ansvarige tjanstemannen i kommunen, dvs hur 
lyhbrd denne ar fbr familjens bnskemll. Det kravs stor fbrstlelse fbr de 
olika familjernas behov av stbd och en flexibilitet i sattet att bembta 
familjerna. Det innebar i realiteten att aven om en familj anser sig ha 
behov av en viss typ av stbd kanske den ansvarige tjanstemannen inte 
bedbmer behovet pi samma salt. Det ar ofrlnkom'.igt samtidigt som det 
tydligt stir i lagen att det ar den enskildes uppfattning av behovet av stbd 
som ar avgbra.nde, eftersom det fbr en utomstlende kan vara svirt att 
gbra en objektiv bedbmning. Det finns aven ett maktfbrhillande mellan 
kommunens tjlnsteman och fbraldern som i vissa lagen kan komplicera 
situationen. A ena sidan skall fbraldern enligt lag ges mbjlighet att ha 
inflytande bver sin situation och piverka de beslut som fattas om henne/ 
honom, I andra sidan har kommunen gentemot kommuninvinarna ett 
ansvar att hllla sig inom ramen fbr sin budget. Den enda Ibsningen pi 
delta ar sannolikt att ett gott samarbete mellan de blda parterna etableras, 
men fbr kommunens del kan det aven handla om att omprioritera sina 
verksamheter och framst tillgodose de behov som omfaltas av olika lagar. 



Avlosarservice i 245 kommuner 

Syftet med den empiriska studien sor’ presenterats i denna rapport har 
varit att gbra en uppfbljning och kartliigga och belysa hur avlbsarservicen 
fungerar i landets kommuner efter det att LSS infbrts samt att gbra en 
jamfbrelse med resultaten frin en tidigare studie (Brodin & Lindberg, 
1988). Enkatstudien ar baserad pi uppgifter frIn 245 av landets 286 
kommuner. Bortfallet var 14%, dvs 41 kommuner, trots att tvl 
piminnelser per brev sandes ut. Delta beror sannolikt pi att kommunerna 
har en stor arbetsbelastning som hanfbr sig till bvertagandet av 
omsorgerna frin landstingen. Att si minga kommuner trots delta 




besvarade enkaten tyder dock pS ett stort intresse for frSgan. Resultatet av 
studien visar att en okning av avlosarsevicen agt rum under de senaste sex 
&ren. Cirka 89% av kommunerna bar avlosning och i 78% av 
kommunema fSr alia familjer som bar bam med funktionsbinder utnyttja 
servicen. Kostnaden for avlosarservice varierar dock liksom antalet 
timmar som man fSr utnyttja servicen. 

NSgra kommuner bar angivit att de inte bar nSgon efterfragan pa 
avlosning. Detta kan sjalvfallet bero p& att familjema inte fStt information 
om avlosning men det kan aven bero pS att det ar en liten kommun med 
fS personer med funktionsbinder som efterfrSgar stod. 1 de smS 
kommunerna tycks det formella bebovet av stod vara mindre starkt 
uttalat, eftersom familjema informellt anlitar grannar ocb vdnner i bogre 
utstrackning an i de stora kommunerna. Nastan balften (44%) av 
kommunema bar liksom 1988 svarat att familjema fir utnyttja avlosning 
obegransat antal timmar. Detta visar att familjema trots att de bar 
tillging till avlosning efter behov inte "overforbrukar" denna service, 
vilket vissa kommuner tidigare befarade. Med overforbrukning menar 
jag att de utnyttjar servicen mer an de egentligen bar bebov av eftersom 
den ar kostnadsfri. Det ar rimligt att anta att familjema av integritetsskal 
inte vill ba utomstlende personer i sitt bem mer an nddvandigt ocb det ar 
sannoiikt skalet till att servicen inte overforbrukas. 

Avlosarpersonal 

En viktig friga ar tillgingen pa avlosare, dvs om kommunen bar 
tillrackligt minga avlosare anstallda. Av kommunerna menar 61% att 
bebovet inte bar varit storre In de klarat av det men om bebovet okar kan 
det enligt vissa kommuner bli problem. Detta tyder pi en tendens att vilja 
"ligga pi marginalen", dvs inte bygga upp ett storre stod an som 
motsvarar den absoluta efterfrigan. Kommunen valjer slledes att ligga pi 
en miniminivl. Frigan om avlosning i akuta situationer blir i sidana 
kommuner kritisk, eftersom de inte bar en buffert att ta till i 
krissituationer. Kommunerna sager sig dock vara medvetna om att 
bebovet av avlosning kommer att oka dl foraldrar med barn med 
funktionsbinder bebover stod for att inte bli utarbetade. Frin enkaten 
framgir att avlosare ofta tas fran kommunens personal som arbetar inom 
bemtjansten ocb det innebar dl att avlosaren inte sjalv sokt sig till detta 
arbete utan blivit pllagd uppgiften som avlosare. Denna losning ar pi sikt 
otillfredsstallande, eftersom minga personer kanske valt att arbeta inom 
bemtjansten med aldre personer ocb inte med bam med funktionsbinder. 

Frigan bur graden av funktionsbinder piverkar mojiigbeten att fl bjaip 
visar att cirka 68% av kommunerna anser att det inte ar nigon skill nad att 
fl bjalp till bam med grava bandikapp an till andra grupper av barn, men 
andra studier bar visat att minga avlosare upplever att det Ir svirare alt 
ta band om ett svirt funktionsbindrat bam an ett lindrigt (t ex Brodin & 



Lindberg, 1988, 1990; Marc & MacDonalds, 1988). Avlosare kanner 
ibland osakerhet infer uppgiften, speciellt om de inte har utbildning om 
funktionshinder och det gdr inte att motivera dem med att det i forsta 
hand kravs medtnansklighet for att klara jobbet. De mSste for att gora ett 
bra arbete kanna att de beharskar sina arbetsuppgifter for att inte kanna 
en emotionell stress. Aven mSnga foraldrar menar att det ar svSrare att fS 
hjalp till gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam och till bam med 
medicinska handikapp (ibid). En intressant aspekt av detta med art och 
grad av funktionshinder ar att samtliga studier Mn USA fokuserar pS 
bam med utvecklingsstbrning (t ex Apolloni & Triest, 1988; Blacher & 
Meyers, 1983; Rimmermann, 1989). Jag har inte funnit en enda studie 
som handlar om familjer med barn med rbrelsehinder, syn- eller 
hbrselskada, sSvida dessa funktionshinder inte fbrekommer i kombination 
med utvecklingsstbrning, dvs att barnet ar att betrakta som flerhandi- 
kappat. Av detta drar jag slutsatsen att behovet av stbd ar stbrre fbr 
familjer med barn med utvecklingsstbrning an fbr andra familjer och 
fbrmodligen hanger detta samman med den Mga som de amerikanska 
studierna ofta betonar, namligen mbdrarnas emotionella stress. FrSn 
enkatstudien framgSr dock att kommunerna inte tillstSr att det ar svSrare 
att fk hjalp fbr den som har ett svSrt flerhandikappat bam an fbr andra. 
En tolkning av detta ar att kommunerna helt enkelt inte ar medvetna om 
problemen, en annan att de medvetet undviker att se dem. Avlbsare och 
fbraldrar ar ofta ense, men deras uppfattning avviker f.*Sn den som 
kommunens tjansteman har, vilket kan bero pS skillnaden i position och 
kontext som de befmner sig i. 

FrSn den empiriska studien framkommer aven att det ar vanligt att 
familjerna anlitar vanner, bekanta och anfbrvanter som avlbsare. Flera 
konununer tar upp denna frSga som marginalanteckningar i enkaten och 
talar fbr och emot detta fbrhSllande. Har Finns inte ett synsatt utan det 
varierar mellan kommuner och det ar rimligt att anta att deras 
uppfattning av om det ar positivt eller negativt hanger samman med vilka 
erfarenheter kommunen har. Flera kommuner menar dock att det oftast 
ar battre fbr alia parter om det inte ar en anhbrig, van eller bekant som 
anlitas som avlbsare. 

Fbrdelen med att anlita redan fbr familjen kanda personer Mn t ex 
daghemmet ar att denna personal ar utbildad och har kunskap om bam 
med funktionshinder. De kanner ocksS det enskilda barnet och dess 
behov. Nackdelen med att anlita daghemspersonalen ar att de sannolikt ar 
trbtta pS arbete med bam och egentligen inte orkar. Pd grund av sitt 
arbete kan de ha svdrt att saga nej ayen om de bnskade det. Om man 
istallet valjer personer som sjalva sbker arbete som avlbsare och ger dem 
adekvat utbildning, fortbildning och handledning blir kontinuiteten och 
tryggheten sannolikt stbrre bide fbr familjen och avlbsaren. Mdnga 
fbrdldrar menar att det ar svdrt att begara hjalp av anhbriga eftersom 
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familjerna dS ofta kanner sig stS i tacksamhetsskuld (t ex Brodin & 
Lindberg, 1988). For familjer med barn med funktionshinder ar det 
sannolikt en fordel att istallet vanda sig till kommunen och kanna att 
avlosarservice ar en rattighet. 

Medan de svenska studiema framst bar fokuserat pi kvalitet och kvantitet 
i stodet har de intemationella studiema mer fokuserat pS avldsning som 
medel for att lindra stress hos modrama och pS att ta reda p& vad som 
karaktariserar de familjer som begar och anvander avldsning (t ex 
Rimmerman, 1989; Sherman, 1988; Marc & MacDonalds, 1988). Ett skal 
till detta ar att avldsning i Sverige ses som ett samhallsansvar och en 
rattighet fbr familjer med bam med funktionshinder, medan avldsning 
t ex i USA Sr en relativt ny fdreteelse och oftast erbjuds i olika typer av 
stddprogram. 

Familjens uppfattning om behovet av stod 

Cirka halften av familjerna Sr enligt kommunema ndjda med stddet och 
en avgdrande frSga fdr familjerna tycks vara om de fir valja avldsare. I 
82% av kommunema fSr familjerna valja avldsare och 89% av 
kommunema anser att de arbetar familjeorienterat. En intressant Mga ar 
hur de tolkat frSgan om familjeorientering. I enkaten stod som 
fdrtydligande "dvs utiMn familjernas behov och dnskemSl". Att familjen 
kan pSverka valet av avldsare ar ett kriterium fdr familjeorientering. Fdr 
familjerna ar denna Mga viktig och det ar aven vasentligt att de kanner 
att den som kommer hem som avldsare tycker om deras barn och att 
bamet accepterar avldsaren. Nagon kommun menar att personal ibland 
inte "duger" St alia fdraldrama. Det betyder i klartext att fdraldrama inte 
accepterar avldsaren och att det darfdr ar olampligt att anlita just den 
avldsaren. Nar en familj meddelar kommunen att de har speciella 
dnskemal och att de vill ha en viss person som avldsare ar det rimligt att 
anta att det Finns sarskilda skal for denna begaran. 

Upprepade personalbyten gdr det ofta svSrt fdr fdraldrama. En liten 
personkrets ar av stor betydelse speciellt fdr barn med grava handikapp 
och det ar darfdr viktigt att det ar en eller ett par personer som 
Sterkommer kontinuerligt och som barnet lar sig kanna igen (t ex 
Apolloni & Triest, 1983). Ofta har mamman i familjen valt att stanna 
hemma fdr att vSrda sitt bam, eftersom hon vill ge barnet en si trygg 
omvSrdnad som mdjligt (t ex Gustavsson, 1985; Lagerheim, 1988). Att 
sjalv fi valja avldsare och fi en kontinuitet och stabilitet i servicen ar en 
fdrutsattning fdr att fdraldrar, barn och avldsare skall fungera 
tillsammans. FrSgan kan vara avgdrande fdr om familjen vill ta emot 
hjalp i form av avldsning eller inte. Om det standigt kommer nya 
personer som familjen mSste lara upp och som de kanner att de inte kan 
lita riktigt pS pSverkar detta familjens intresse fdr att fS avldsning (t ex 
Grant & McGrath, 1990; Salisbury, 1990). 
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F6r familjerna ai del viktigt att introduktionen av en ny person i deras 
hem sker pS ett sSdant salt att bam, foraldrar och avlosare lar kanna 
varandra och upplever en omsesidig trygghet. MSnga foraldrar oroar sig 
ocksS om de fir personal som inte ar utbildad och har kunskaper och 
erfarenheter av barn med funktionshinder. I flera kommuner som har 
avlosarservice, utnyttjas inte servicen i den omfattning som man skulle 
kunna forvanta sig. Vad beror dS detta pS? Det finns sannolikt flera olika 
orsaker till detta. En orsak ar att kommunen inte informerar familjerna 
om att denna service finns och darfdr inte har nSgon efterfrigan. 
Konsekvensen av detta kan bli att kommunen inte uppmarksammar vidden 
av behovet av stod till familjema. Utformningen av stodet i frSga 
betraffande antal timmar och kostnader f6r servicen har ocksS betydelse 
f6r hur mycket den utnyttjas. Informationen och utformningen av stbdet 
styr sannolikt efterfrSgan av avlosning hdrt. 

Utbildning, fortbildning och handledning 

Utbildning av avlbsare ar ett eftersatt omrMe. Avlbsarna har ofta 
oregelbunden arbetstid och ett stort ansvar. De har varierande gmndut- 
bildning och endast 26% av kommunerna har givit dem nSgon utbildning 
om barn med funktionshinder. De har fS m6jligheter till fortbildning och 
handledning. Nar det galler fortbildning menar nSgra kommuner att 
avlbsarna har litet intresse fbr fortbildning, andra att intresse finns, men 
att utbudet av kurser ar begransat. Aven handledning ar ett eftersatt 
omrSde och det framgSr att kommunerna ger avlbsarna handledning dels 
av arbetsledaren dels av fbraldrama. Utbver detta finns det studier som 
visar att kommunens ansvariga tjansteman ofta saknar utbildning om 
funktionshinder och att kommunerna har en iSg beredskap fbr handikapp- 
utbildning (Nydahl, 1985). Mer an halften av kommunerna planerar 
varken grundutbildning eller fortbildning fbr sina avlbsare. NSgra 
kommuner menar dessutom att de framst satsar pS sin fast anstallda 
personal. Det ar svSrt att se vilka vagar, fbrutom att ge personalen 
utbildning, som kan bka kvaliteten pH avlbsarservicea 

Mdlbeskrivning och utvdrdering 

Endast 16% av kommunerna har en mHlbeskrivning fbr avlbsarservicen 
och 9% har utvarderat verksamheten. Ofta framfbr kommunerna tidsbrist 
som skal till att de inte gjort nHgon mdlbeskrivning och utvardering. En 
del kommuner erbjuder sHledes familjerna en service som de inte vet 
svarar mot mottagarens bnskemdl. Kommunerna kan, som tidigarre 
namnts, i princip styra efterfrdgan pH avlbsning genom att avstH frHn att 
informera om verksamheten eller att erbjuda familjerna en service som 
inte fungerar. Detta fbrfaringssatt ar sannolikt inte vanligt, men det finns 
en viss risk att det kan fbrhHlla sig pH detta satt nar de ekonomiska 
fbrutsattningarna fbrandras och kommunernas ekonomiska situation blir 
alltmer pressad. Uttrycket "man skall inte vacka den bjbm som sover" ar 
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ett uttalande Mn en kommun i Brodin och Lindbergs studie (1988) och 
det gavs som svar pS Mgan om de glitt ut med information om avldsning 
till familjer med bam med funktionshinder. Jag vill dock pSpeka att 
denna kommun inte pS nSgot satt ar representativ fdr Sveriges 
kommuner, utan fir betraktas som en ytterlighet. 

I kommunernas ansvar ligger att aktivt infonnera och erbjuda familjer 
med barn med funktionshinder avlosning och insatser kravs bSde 
kvantitativt och kvalitativt. Flertalet kommuner ar angelagna om att leva 
upp till detta och minga upplever den ekonomiska nedrustningen som 
p^restande, eftersom de ar medvetna om att stora behov av st5d finns. 
Det ar ocksS av stor vikt att hansyn tas till familjens integritet och att 
respektera att det ar familjen som ar den som skall fatta de beslut som 
beror deras eget liv. 



Slutsatser 

Av denna studie framgSr att kommunernas vidare arbete med avlosar- 
serivce bor inriktas pS att fbrst och framst inventera behovet av st5d i de 
enskilda kommunerna samt att darefter utarbeta modeller f6r hur 
servicen kan utvecklas. Ett samgSende mellan olika kommuner iMga om 
utbildning och fortbildning b6r efterstravas, eftersom mSnga smS 
kommuner har begransade mojligheter att sjalva genomfora utbildnings- 
aktiviteter. 

Behovet av avlosarservice ar stort hos familjer med bam, ungdomar och 
vuxna, med funktionshinder och en dkning av efterfrSgan av stdd kan 
forvantas i framtiden. Kommunerna mSste darfor planera for en 
utbyggnad sSval kvalitativt som kvantitativt. Avldsarservice mSste ges i en 
omfattning som svarar mot familjens behov och var och hur stodet skall 
ges mSste avgoras i varje enskilt fall. Flexibilitet ar ett nyckelord. 

Grunden for allt arbete ar som namnts en behovsinventering av 
familjernas dnskemSl om avldsning och denna bor fbljas av kontinuerliga 
utvarderingar. Familjen mSste i hdgre grad sjalv f& mojlighet att valja 
avlosare samt erhSlla hjalp den tid som de dnskar t ex aven kvallar och 
helger och inte enbart dagtid som i m&nga fall nu. Det mSste aven finnas 
resurser vid akuta behov av st5d. F5rst nar familjema har mdjlighet att 
pSverka sin situation och ha inflytande over de Stgarder som satts in som 
stod kan man tala om. familjeorientering, dvs stod pS familjens villkor och 
utifrSn deras behov och dnskemSl. 

En begransning i denna studie ar att den endast ar baserad pS data 
insamlade Mn kommunerna. Fordjupade studier bor genomforas med 
intervjuer med foraldrar och avlosare for att fS en nyanserad bild av hur 
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avlosarservicen for familjer med bam med funktionshinder fungerar i 
landets kommuner. Det finns aven behov av att studera och sammanstalla 
olika fungerande modeller fdr avlbsning fbr att beskriva positiva 
Ibsningar pS hur avlbsning kan fungera. 

Aven om det fortfarande dr m&nga brister i avlbsarservicen haf flertalet 
kommuner idag gjort sitt bSsta fbr att Ibsa denna form av familjestbd. 
M§nga kommuner gbr redan idag ett Tint arbete med avlbsar service och 
det finns ett behov av att deras erfarenheter och kunskaper fbrs ut till 
andra kommuner som inte har lika stor erfarenhet av denna form av 
familjestbd. 
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Familjest()d/Avl<3sning 
Brodin, 1994 

ENKATUNDERSOKNING - AVLOSARSERVICE 
Till familjer med bam med funktionsnedsattningar 

1. Hur mSnga barn med funktionsnedsattningar bor i din 
kommun? 



2 . Har Din kommun avlosarservice for familjer med barn 
med funktionsnedsattningar? 

Ja □ Nej □ Vet ej □ 



3. Vem far utnyttja denna service? 

Servicen fSr utnyttjas av fdljande familjer: 



Alla som har barn med handikapp □ 

Endast de som har utvecklingsstorda barn □ 
Endast de som har rorelsehindrade barn □ 

1 forsta hand svSrt flerhandikappade □ 

Socialt handikappade □ 



4. Finns begransningar vad betraffar barnens llder? 
Ja □ Nej □ Vet ej □ 

Om Ja, ange vilken som ar hogsta Sldersgrans 



5. Erbjuds servicen kostnadsfritt till familjerna? 
Ja □ Nej □ Delvis □ 



Om avgift tas ut, ange hur stor den Sr; 
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Familjestbd/Avlbsning 
Brodin, 1994 

6. Hur mSnga timmar fSr familjerna utnyttja denna service? 
Ange ungefarligt antal timmar per mSnad. 

Antal timmar 



5 


n 


10 


n 


20 


□ 


30 


□ 


Obegransat antal 


□ 



7. Har kommunen tilirdckligt mSnga avidsare? 

Ja □ Nej □ Vet ej □ 

8. MSrks nSgon skillnad att (h avlosarservice till gravt 
utvecklingsstdrda eller flerhandikappade barn och till 
andra grupper av barn med handikapp? 

Ingen skillnad □ 

SvSrare till gravt utvecklingsstbrda □ 

Sv&rare till svdrt flerhandikappade □ 

SvSrare till bam med medicinska handikapp □ 



9. Vilken administrativ tillhorighet har aviosarservicen? 

Avlbsarservicen tillhbr bamomsorgen □ 

Aviosarservicen tillhor hemtjansten □ 

Annan tillhorighet □ 



10. Anser du att denna Ibsning dr tillfredsstallande? 

Ja □ Nej □ Vet ej □ 

1 1 Vad hSnder ndr barnet blir vuxet? Finns motsvarande 
service for vuxna? 

Ja □ Nej □ Vet ej □ 
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Familjeslbd/AvlCsning 
Brodin, 1994 

12. Kan farailjer som onskar erbjudas stodfamilj eller 
korttidshem genom landstinget? 

Ja □ Nej □ Vet ej □ 

13. Kan familjer som onskar erbjudas stodfamilj eller 
korrtidshem genom kommunen? 

Ja □ Nej □ Vet ej □ 

14. Hur mSnga familjer utnyttjar kommunens avlosarservice? 
Ange ungefarligt antal. 

Antal familjer: 



IS. Ar alia familjer nojda med den service som Ni erbjuder 
dem? 

Ja □ Nej □ Vet ej □ 

Om nej, ange varfor 



16a) F4r familjen valja avlosare? 

Ja □ Nej □ Vetej □ 

16b) Om ja, hur valjs da denna? 

Bland kommunens anstallda avlosare □ 

Bland annan kommunanstalld personal, 
t ex fdrskolepersonal, dagispersonal □ 

Bland vanner och bekanta till familjen □ 

Bland slaktingar/anhoriga till familjen □ 



iz 



erJc 



FamiljestOd/Avlbsni ng 
Brcxiin, 1994 

17. MSste fdraldrar som begar avlbsarservice avvisas? 

□ □ □ □ □ 

Aldrig Sallan Ibland Ofta Alltid 

18. Otn de maste avvisas, vad beror dS delta framst pS? 

Brist pS personal □ 

Brist pa ekonomiska resurser □ 

Andra orsaker □ 

Beskriv garna orsak 



19. Vilken utbildningsbakgrund bar avidsarna? 

Utbildning inom barnomsorg □ 

Utbildning inom hemtjdnsten □ 

Annan utbildning □ 

Ange garna vilken 



20. Har kommunen givit personalen speciell utbildning om 
barn med handikapp? 

Ja □ Nej □ Vetej □ 

Om ja, ange pS vilket sStt 



Om ja, ange omfattningen pa utbildningen 
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21. Planeras kontinuerlig fortbildning for avlosare? 
Ja □ Nej □ Vetej □ 

Om ja, einge pS vilket salt 



22. ErhSller avlosare kontinuerlig handledning? 
Ja □ Nej □ Vet ej □ 

Om ja, beskriv Mn vilken personalkategori 



Av fbrSldrar □ 

Av arbetsledare/hemtjanstassi^tent □ 

Av psykolog/kurator inom omsorg □ 

Av omsorgs- eller habiliteringsteamet □ 

Av barnomsorgskonsulenten/assistenten □ 

Av handikappkonsulenten □ 

Av lekotekarie/forskolekonsulent □ 

Av bampsykolog □ 

Av socialsekreterare □ 



Ange ungefarlig omfattning i timmar per manad. 

23. Av vem introduceras en ny avlosare i familjen? 

Av arbetsledare for hemtj^sten □ 

Av foraldrarna/anhorig □ 

Av arbetsledare for bamomsorgen/assistenten □ 

Av avlosaren sjalv □ 

24. Hur introduceras avlosaren i familjen? 

Genom eget hembesok □ 

Genom telefonkontakt □ 

Genom gemensamt besdk hos familjen □ 
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25. Har din kommun gjort nagon mSlbeskrivning for avlosar- 
verksamheten? 

Ja □ Nej □ Vet ej O 

26. Har din kommun gjort n%on utvardering av avlosar- 
verksamheten? 

Ja □ Nej □ Vetej □ 



27. Har din kommun givit familjer med barn med handikapp 
information om LSS? 

Ja □ Nej □ Vetej □ 

Kommentera: 



28. Tror du att familjernas krav pa avlbsning kommer att oka 
med hansyn till den nya lagen (LSS)? 

Ja □ Nej □ Vet ej □ 

Om inte, vilka problem ser du som storst? 

Ekonomisk brist? □ 

Personalbrist? □ 

Organisatoriska □ 

29. Har kommunen for avsikt att utoka/bygga ut korttids- 
hemmen med hansyn till den nya lagen? 

Ja □ Nej □ Vet ej □ 



30. Har kommunen for avsikt att utoka/bygga ut korttids- 
hemmen med hansyn till den nya personkretsen? 

Ja □ Nej □ Vetej □ 
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31. Har kommunen beredskap att uppfylla familjernas behov/ 
krav pS avlosning? 

Ja □ Nej □ Vet ej □ 



32. Anser du att din kommun arbetar familjeorienterat, dvs 
utifrSn familjernas behov och onskemSl? 

Ja □ Nej □ Vet ej □ 



Vi ar tacksamma om Du returnerar enkaten senast den 20 maj 1994 
bifogat svarskuvert under adress; 

Ingegerd Alemdar 
Pedagogiska Institutionen 
STOCKHOLMS UNIVERSITET 
106 91 st(x:kholm 



Tack fdr din medverkan i projektet. 
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Abstract 



Brodii., Jane (1995) Avlosaraervice som sloe! till familjer med barn tned 
funktionsnedsattningar - En enkatstudie i 245 kommuner. [Respite care 
service as support for families with children with disabilities. A survey in 
245 local authorities]. FAS-projektet [The family support project]. 
Research report No. 1 1 in the series Technology, Communication, 
Disability, Stockholm Institute of Education: Department of Special 
Education. 

The overall purpose of this study was to contribute to increased 
knowledge on the municipalities' view of the families' need for support. 
The aim of the empirical study was to survey how respite care service 
functioned for families with children with disability in the municipalities 
and to compare the results with a previous study on respite care service 
made six years ago. 

The study was based on a questionnaire on respite care service distributed 
to all the municipalities in Sweden. 245 answered, which means a decline 
of 14%. In view of the heavy work load the transfer from the County 
Councils to the Local Authorities of the care for mentally rearded people 
has ment, the number of answers are satisfactory. 

The focus of the study was on quantity and quality of the measures, and 
on the view of respite care as a form of family support. The result shows 
that there are shortcomings in the support and that the families' needs are 
not always fulfilled. Education, in-service training and supervision for 
respite care staff is neglected as are identification of the parents' needs, 
goal-description and evalutation of the activities of the local authorities. 

Keywords: respite care, family support, legislation, community support. 




